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Resumo

O presente estudo teve como principal objetivo investigar o papel de recursos
emocionais e relacionais (i.e., regulacdo emocional e funcionamento familiar) na
associagao entre sintomas neuropsiquiatricos e os niveis de burnout experienciados pelos
cuidadores informais de pessoas com Deméncia.

A amostra do estudo é constituida por 46 diades de participantes, doente e
respetivo cuidador informal. Os participantes foram recrutados em unidades hospitalares
de Portugal. Os cuidadores informais tém idades compreendidas entre os 19 e 0s 89 anos
(M = 63.44; DP = 15.00) e os doentes entre 0s 63 e 0s 92 anos (M = 77.00; DP = 6.37).
Os instrumentos utilizados para medir as variaveis em estudo foram o Inventario
Neuropsiquiatrico (INP), o Questionério de Regulagdo Emocional (QRE), o Family
Assessment Device (FAD) e o Copenhagem Burnout Inventory (CBI).

Os dados obtidos indicam que a maioria dos cuidadores informais é mulher (72%)
e ainda conjuges do doente (57%). Foi encontrada uma associagdo positiva entre 0s
sintomas neuropsiquiatricos do doente e os niveis de burnout do cuidador informal, e uma
associacao positiva entre 0s sintomas neuropsiquiatricos e a supressdo emocional no
cuidador. Para além disso, foi encontrada uma associacdo negativa entre o funcionamento
familiar e os niveis de burnout experienciados pelos cuidadores informais, quando
controlada a idade do doente.

Desta forma, conclui-se que apesar do modelo de mediacdo ndo ter sido
confirmado, os cuidadores informais que cuidam de doentes com sintomas
neuropsiquiatricos mais frequentes e mais graves tendem a suprimir mais as suas emogoes
e a experienciar niveis mais elevados de burnout. Além disso, parece que os cuidadores
informais que estdo inseridos numa familia com funcionamento familiar mais pobre

tendem igualmente a experienciar niveis mais elevados de burnout.

Palavras-chave: Cuidador informal, Deméncia, burnout, regulacdo emocional,

funcionamento familiar.



Abstract

The present study aimed to investigate the role of emotional and relational
resources (i.e., emotional regulation and family functioning) in the association between
neuropsychiatric symptoms and the levels of burnout experienced by informal caregivers
of people with Dementia.

The study sample consists of 46 dyads of participants, patient, and respective
informal caregiver. Participants were recruited from hospital units in Portugal. Informal
caregivers are aged between 19 and 89 years (M = 63.44; SD = 15.00) and patients
between 63 and 92 years (M = 77.00; SD = 6.37). The instruments used to measure the
variables under study were the Neuropsychiatric Inventory (INP), the Emotional
Regulation Questionnaire (QRE), the Family Assessment Device (FAD) and the
Copenhagen Burnout Inventory (CBI).

The data obtained indicate that most informal caregivers were women (72%) and
the spouses of the patient (57%). A positive association was found between the patient's
neuropsychiatric symptoms and the burnout levels of the informal caregiver, and a
positive association between neuropsychiatric symptoms and emotional suppression in
the caregiver. Also, a negative association was found between family functioning and the
levels of burnout experienced by informal caregivers when controlling for the patient's
age.

Thus, it is concluded that although the mediation model was not confirmed,
informal caregivers who care for patients with more frequent and more severe
neuropsychiatric symptoms tend to suppress more their emotions and experience higher
levels of burnout. In addition, it seems that informal caregivers who are part of a family
with poorer family functioning also tend to experience higher levels of burnout.

Keywords: Informal caregiver, Dementia, burnout, emotion regulation, family

functioning.
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Introducéo

Sabe-se que a populacdo portuguesa sofreu um acréscimo nos seus residentes em
2019 devido a migracdo. Metade da populacgéo residente em Portugal tinha mais de 45.5
anos, que representa um acréscimo de 4.3 anos em relacdo ao ano de 2009. Desta forma
o envelhecimento demografico continuou a acentuar-se tendo o indice de envelhecimento
de 163 idosos por cada 100 jovens em 2019 (Instituto Nacional de Estatistica, 2020).

A doenca de Alzheimer é a mais prevalente expressdo clinica de Deméncia, sendo
responsavel por 60 a 80% dos casos (OECD, 2017). No seu relatério, a Alzheimer Europe
(2019) apresentou as mais atuais taxas de prevaléncia estimadas e do nimero de pessoas
afetadas pela Deméncia, baseados em dados de 2018 do World Population Prospects das
NacGes Unidas, cujo resultado para Portugal é de um total de 193.516 (1.88% da
populacédo) pessoas afetadas pela doenga, sendo 59.989 homens e 133.527 mulheres.
Estimativas baseadas em projecfes demogréaficas e de esperanca de vida estimaram que
para as proximas décadas, pelo menos até 2050, o nimero de pessoas com Deméncia
triplique ou apresente valores ainda mais altos, deduzindo-se por esta estimativa que sera
uma das causas mais significativas de incapacidade da popula¢do mais velha (Carvalho,
Mateus, & Xavier, 2015).

Os cuidados informais representam a mais importante fonte de prestacdo de
cuidados aos doentes de Alzheimer (Silva & Neri, 2000, citado por Luzardo & Waldman,
2004). O cuidador informal é aquele que presta cuidados ao doente de maneira nédo
profissional e sem receber nenhum tipo de remuneracdo. Esta funcdo é normalmente
desempenhada pelas pessoas mais proximas desde a familia, aos amigos e vizinhos
(Eliopoulos, 2005, citado por Vieira Fialho, Freitas, & Jorge, 2010).

A medida que a doenca progride, os doentes de Alzheimer tornam-se dependentes
dos cuidados de outras pessoas (normalmente os cuidadores informais), para a realizagéo
das mais elementares atividades da vida diaria, como tomar banho, vestir-se e alimentar-
se (Alzheimer Portugal, 2009). Nos estagios mais avancados os doentes de Alzheimer
passam a necessitar de cuidados mais permanentes, impondo mais desafios e ameacas a
qualidade de vida tanto dos doentes como dos seus cuidadores informais que
frequentemente ndo se encontram preparados para prestar cuidados especializados

(Figueiredo, Guerra, Marques, & Sousa, 2012).



Quando o cuidador do doente de Alzheimer assume este papel, vivencia mudancas
a varios niveis. A nivel financeiro, vivencia muitas vezes dificuldades econémicas devido
aos gastos com medicamentos, ajudas técnicas, produtos para incontinéncia, consultas de
especialidade, necessidade de vigilancia permanente e de cuidados prestados por pessoas
especificamente formadas. Para além disso, com a rotina estabelecida no cuidado ao
doente de Alzheimer, o cuidador pode deixar de ter tempo para manter a sua atividade
profissional (Alzheimer Portugal, 2009).

O cuidador informal também sofre um impacto a nivel psicossocial, sendo as
consequéncias sdo maioritariamente negativas (Brodaty & Donkin, 2009). Estudos
realizados apontam para altas taxas de sobrecarga e morbilidade psicologica para o
cuidador do doente de Alzheimer, podendo este vivenciar stresse, ansiedade e depressao.
Estudos tém demonstrado que a sobrecarga chega a atingir niveis significativamente mais
altos em cuidadores de doentes de Alzheimer em comparacdo a outros que cuidam de
portadores de outras doencas (Ory, Hoffman, Yee, Tennstedt, & Schulz, 1999). Os
cuidadores estdo também sujeitos ao isolamento social, devido & exigéncia da rotina com
o0 doente que limita o tempo do cuidador para desenvolver outras atividades, como por
exemplo o cuidar dos filhos e o convivio social (Alzheimer Portugal, 2009; Valentini,
Zimmermann, & Fonseca, 2010; De Fazio et al., 2015; Schulz & Martire, 2004; Farcnik
& Persyko, 2002; Kourakos, Kafkia, & Minasidou, 2016; Linhares & Vianna, 2015).

Por outro lado, a prestacdo de cuidados ao doente de Alzheimer pode trazer
consigo consequéncias positivas, havendo estudos que mostram que os cuidadores
identificam pelo menos um aspeto positivo no processo, dentre eles o sentimento de
companheirismo, cumprimento/recompensa, prazer, dever/obrigacdes, proporcionar
qualidade de vida, significancia/importancia e sentimentos gerais de cuidado. Estes
aspetos identificados pelos cuidadores foram associados pelos mesmos estudos a menores
niveis de sobrecarga, melhor saide autoavaliada, para além da, percecdo do seu papel de
cuidador como uma oportunidade de retribuir, descoberta de forgas pessoais e o fortalecer
dos lagos ja existentes com o doente (Brodaty & Donkin, 2009; Cohen, Colantonio, &
Vernich, 2002; Peacock et. al., 2009).

Ainda assim, de maneira geral, sdos varios os fatores que podem despoletar stresse
no cuidador principal. Dentre os varios mencionados em investigacdes anteriores

destacam-se stressores produzidos pela doenca como a funcionalidade do doente, duragéo
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da doenca, alteracbes comportamentais, despesas em fungdo das necessidades dos
doentes; e ainda, stressores devido a carateristicas do préprio cuidador e de variaveis
contextuais tais como as caracteristicas demograficas e socioeconémicas do cuidador,
estado de saude do cuidador, rede e sistemas de apoio social (Portero & Ruiz, 1998; De
Fazio et al., 2015; Ferrara et al., 2008).

O stresse crénico associado a sobrecarga de cuidar de alguém com Deméncia pode
atingir niveis mais elevados levando os cuidadores ao burnout (Schulz & Martire, 2004;
Farcnik & Persyko, 2002; Garrido & Menezes, 2004, citado por Truzzi et al., 2012). O
burnout caracteriza-se pela exaustdo fisica, emocional ou mental acompanhada por
motivacao reduzida, desempenho reduzido e atitudes negativas em relacdo a si mesmo e
aos outros. Resulta assim, num desempenho de alto nivel até que o stresse e a tensao,
especialmente de esforcos fisicos ou mentais extremos e prolongados ou sobrecarga de
trabalho, esgotem 0s recursos da pessoa para lidar com a situacdo causadora de stresse
(VandenBos, 2015).

Apesar de muitos estudos apresentarem resultados negativos, no que toca ao nivel
de sobrecarga emocional e fisica dos cuidadores informais de doentes de Alzheimer,
importa realcar que, existem diferencas individuais destas mesmas amostras resultando
assim em diferentes niveis de sobrecarga por exemplo, ndo ultrapassando niveis
moderados (Linhares & Vianna, 2015). Outros estudos mostram que os cuidadores de
doentes de Alzheimer apresentam maior propensdo do que os cuidadores de pessoas com
outras patologias, a problemas mentais (como por exemplo a depresséo) ou fisicos como
resultado da prestacdo de cuidados, porém estes estudos sdo em menor nimero (Ory et
al., 1999; De Fazio et al., 2015; Truzzi et al., 2012).

Uma das variaveis que pode ajudar a compreender esta variabilidade individual
na resposta psicossocial a tarefa de cuidar é a regulacdo emocional, que consiste no
processo pelo qual o individuo influencia que emogdes tem, quando as tem e como as
experimenta e expressa. Existem duas estratégias muito usadas para a regulacdo de
emoc0Oes negativas sdo elas a reavaliagdo cognitiva (mudanga na maneira como pensamos
sobre uma situacédo para diminuir o seu impacto emocional) e a supressao (inibi¢cdo dos

sinais exteriores de emocdo) (Gross, 1998).

Outra variavel que pode ajudar a compreender a variabilidade individual na

resposta psicossocial a tarefa de cuidar é o funcionamento familiar que pode ser entendido
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como o processo pelo qual os membros da familia influenciam os pensamentos,
sentimentos e comportamentos uns dos outros e as mudancas nas relagcdes familiares
consequentes deste processo (VandenBos, 2015). A qualidade do funcionamento familiar
pode contribuir para a sobrecarga objetiva e o sofrimento psicologico, na medida em que
um funcionamento familiar pobre pode levar a niveis mais altos de tensdo e sobrecarga
(Mitrani, Feaster, McCabe, Czaja, & Szapocznik, 2006; Heru & Ryan, 2006).

O presente estudo tem como objetivo geral a exploragdo do papel da regulacéo
emocional e do funcionamento familiar na associacdo entre stressores primarios
(nomeadamente sintomas neuropsiquiatricos) e niveis de burnout em cuidadores
informais de pessoas com Deméncia, explorando diferencas de sexo e idade dos doentes
e cuidadores nas variaveis em estudo; examinado a associacdo entre 0s sintomas
neuropsiquiatricos, estratégias de regulacdo emocional, funcionamento familiar e
burnout; e explorando o papel mediador das estratégias de regulacdo emocional e do
funcionamento familiar na associacéo entre 0s sintomas neuropsiquiatricos e 0s niveis de

burnout.

De forma a atingir os objetivos propostos, o presenta estudo foi estruturado em
duas partes, 0 enquadramento tedrico e o estudo empirico. O enquadramento tedrico €
composto por cinco capitulos. No Capitulo | é descrita brevemente a Deméncia, bem
como uma das suas principais formas de expressdo — a doenca de Alzheimer —,
apresentando os seus fatores de risco, protecdo e aspetos econdémicos. No Capitulo Il
aborda-se os cuidados informais realcando o seu impacto negativo a nivel fisico,
psicoldgico, social e financeiro no cuidador, bem como a sua importancia para a prestacao
de cuidados as pessoas com Deméncia e para a economia. No capitulo I11 é abordado o
burnout, no que consiste, as variaveis a ele associadas e ainda o impacto que esta
sindrome tem tanto para os cuidadores profissionais como os informais. No Capitulo IV
aborda-se a regulacdo emocional baseada no modelo modal de Gross, passando pelo
conceito basico das emogdes suas carateristicas e funcdes, relacionando-a com a sindrome
de burnout em profissionais na area de satde. Por fim no Capitulo V é abordada a familia
na perspetiva sisttmica, o0 modelo MacMaster do funcionamento familiar, como é
tambem apresentado o funcionamento familiar de cuidadores informais de pessoas com
Deméncia realgando possiveis altera¢Bes sofridas na dindmica familiar neste contexto e
que implicacOes estas podem ter para os cuidadores e para os restantes membros da

familia.
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Na segunda parte do trabalho, o estudo empirico, é apresentado o Capitulo VI no
qual € descrito o método utilizado, a amostra, as medidas utilizadas e os procedimentos
feitos para a recolha da amostra. Para além deste, tem-se o Capitulo VII no qual séo
apresentados e discutidos os resultados obtidos, as respetivas limitagdes do presente
estudo, pistas para investigacdes futuras, bem como implicacdes praticas dos dados
obtidos.
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1 Capitulo I - Deméncia

A Deméncia outrora associada a loucura, ndo € uma doenca mental, € sim uma
doenca neuroldgica, uma sindrome cerebral organica (Phaneuf, 2010; Mace & Rabins,
2017). Caracteriza-se por um declinio no funcionamento intelectual acompanhado de uma
perda significativa da memoria, de mudancas da personalidade e da afetividade, como
também do reconhecimento das pessoas, de desorientacGes temporal e espacial, e de uma
incapacidade de resolver problemas ou de manifestar comportamentos apropriados as
situacOes (Phaneuf, 2010).

A Deméncia pode ser causada por vérias doengas e condi¢fes que culminam em
declinio cognitivo, resultado da funcdo de células cerebrais danificadas, desta forma
existem varias expressdes ou subtipos de Deméncia, conforme as doencas ou condicdes
subjacentes (American Psychiatric Association, 2014; Alzheimer’s Association, 2009;

Mace & Rabins, 2017).

As doencas ou condi¢cdes que podem estar na origem da Deméncia séo: Doenca
de Alzheimer; Degeneracédo lobar frontotemporal; Doenca de corpos de Lewy; Doenca
vascular; Lesdo cerebral traumatica; Uso de substancia ou medicamento; Infecdo por
HIV; Doencas de Prion; Doenca de Parkinson; Doenca de Huntingon; dentre outras

condicBGes médicas (American Psychiatric Association, 2014).

Contudo, apesar da expressdo da Deméncia se caracterizar por manifestacdes
especificas pessoas afetadas apresentam determinados sintomas transversais aos
diferentes subtipos como alteragdes do pensamento abstrato e do julgamento; perda das
fungdes complexas como a linguagem, a capacidade de executar uma tarefa dificil, de
reconhecer objetos, pessoas; alteracdo da personalidade, em que ha modificagdo ou
acentuacdo de alguns tracos; e dificuldades em realizar as suas atividades profissionais e

em cumprir as suas responsabilidades (Phaneuf, 2010).
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1.1 Implicacbes da doenca de Alzheimer na qualidade de vida do

doente

A doenca de Alzheimer é a forma mais comum de expressdo da Deméncia,
representando 60% a 80% dos casos (Phaneuf, 2010; Alzheimer’s Association, 2009). A
maioria das pessoas com Alzheimer passa por fases na doenca, geralmente progredindo
lentamente em trés estagios gerais, leve (estagio inicial), moderado (estagio intermédio)

e grave (estagio avangado) (Alzheimer’s Association, 2019; Inouye & Oliveira, 2004).

No estdgio inicial da doenca, a pessoa ainda € capaz de funcionar de forma
independente, como por exemplo, é capaz de conduzir, trabalhar e manter as suas
atividades sociais (Alzheimer’s Association, 2019). Apesar disso, neste estagio surgem
leves formas de esquecimento bem como dificuldade para memorizar; surge também um
descuido da aparéncia; desorientacdes relativas ao tempo e ao espaco; e héa a perda de
espontaneidade e iniciativa (Inouye & Oliveira, 2004). Para além disso, as pessoas neste
estagio experienciam confusdo, pensamento desorganizado, julgamento prejudicado e
dificuldade para se expressarem, bem como sintomas de ansiedade e depressdo
(Alzheimer’s Association, 2009). Esta sintomatologia tem como consequéncia alteragcdes
graduais da personalidade e comportamento das pessoas afetadas, o que leva o doente a
adotar um comportamento inseguro e inadequado socialmente (Phaneuf, 2010;

Alzheimer’s Association, 2019).

A medida que a doenca de Alzheimer progride, no estagio intermédio, a pessoa
necessitara de um maior nivel de cuidado. Este estadgio € geralmente o mais longo,
podendo durar por muitos anos. Neste estagio o0s sintomas sdo mais evidentes. Os danos
as celulas nervosas dificultam a expressao de pensamentos e a execugdo de tarefas do
quotidiano (e.g., pagar as contas) (Alzheimer’s Association, 2019). A memoria mais
recente é afetada, tornando dificil o reconhecimento das pessoas, bem como a
aprendizagem, mas apesar disso ainda ha uma certa preservacdo da memoria mais antiga;
h& incontinéncia urinaria e fecal; incapacidade para fazer julgamento; desenvolvimento
de pensamento obsessivo; e pode surgir ainda irritabilidade, hostilidade e agressividade
(Inouye & Oliveira, 2004). A pessoa afetada neste estagio da doencga pode sentir-se mal-
humorada ou retraida, sobretudo na interagdo com 0s outros e em situagcdes mentalmente
desafiadoras; pode ter dificuldades em lembrar-se dos seus dados pessoais como morada,

namero de telefone inclusivamente do seu nome; surgem alterages nos padrdes de sono,
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como dormir durante o dia e ficar inquieto a noite; pode ter alucinacGes; devido a
desorientacdo tempo espacial ha o risco aumentado de vagar e se perder; a alteracdo da
personalidade pode levar a desconfianca e até mesmo a delirios; a alteracdo do
comportamento pode refletir-se num comportamento compulsivo e repetitivo (e.g., torcer

a mao ou retalhar tecidos) (Alzheimer’s Association, 2019).

Na fase mais severa ou final da doenca de Alzheimer, os sintomas da Deméncia
tornam-se mais severos. As pessoas perdem a capacidade de responder ao seu ambiente,
por exemplo ao manter-se numa conversa; limitam-se a conseguirem dizer algumas
palavras ou frases, podendo chegar ao mutismo (Alzheimer’s Association, 2019; Inouye
& Oliveira, 2004). As pessoas perdem também a capacidade de controlar os seus
movimentos, como por exemplo a capacidade de andar, sentar e até de engolir. A medida
que a memodria e as habilidades cognitivas se vdo degradando e mudangas mais
significativas da personalidade ocorrem ja ndo sdo capazes de reconhecer até as pessoas
mais proximas e perdem a consciéncia de experiéncias recentes (Alzheimer’s
Association, 2019). As pessoas afetadas podem ainda perder peso mesmo que sigam uma
dieta adequada; experienciam irritabilidade extrema e tornam-se mais vulneraveis a
infecdes, especialmente pneumonia. Portanto, as pessoas neste estagio avancado perdem
a sua autonomia, tornando-se dependentes dos cuidados de terceiros para a realizagdo das
mais elementares atividades da sua vida diaria como por exemplo tomar banho, vestir-se,
usar a casa de banho, comer dentre outras, limitando-se ao leito (Alzheimer’s Association,
2009; Alzheimer Portugal, 2009; Inouye & Oliveira, 2004).

1.2 Fatores de risco da doenca de Alzheimer

A doenga de Alzheimer é um dos maiores desafios da &rea da geriatria e da satde
a nivel global (Inouye & Oliveira, 2004; Livingston et.al., 2017). A sua etiologia ainda
ndo é bem conhecida, mas a maioria dos especialistas concorda que seja resultado de

multiplos fatores, e ndo de uma Unica causa (Alzheimer’s Association, 2009).

Diversos estudos epidemioldgicos sugerem alguns fatores de risco associados a
uma maior probabilidade de desenvolver a doenca de Alzheimer tais como a idade, o
sexo, doencas ou acidentes e o grau de escolaridade (Mace & Rabins, 2017, Phaneuf,
2010).
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A idade constitui o fator principal e 0 mais facilmente identificavel desta doenca
(Alzheimer’s Association, 2009). Estudos mostram que o desenvolvimento da doenga de

Alzheimer aumenta com o passar dos anos (Phaneuf, 2010).

Alguns estudos divergem quanto ao sexo associado a uma maior probabilidade de
desenvolver a doenca de Alzheimer. Por exemplo, um estudo mostrou que mulheres a
partir de 71 anos tiveram taxas mais altas do que os homens, sugerindo que as mulheres
sd0 mais propensas em comparagdo aos homens a desenvolver a doenca de Alzheimer,
bem como outras Deméncias (Alzheimer’s Association, 2009). J4 outros estudos indicam
que a taxa de mulheres com 80 anos afetadas sera inferior a dos homens, sendo que apds
esta idade o numero tornar-se-a mais importante (Phaneuf, 2010). Contudo, pesquisas
mais recentes reportam uma percentagem maior de mulheres afetadas pela doenca do que
homens independentemente da idade, indicando assim que as mulheres apresentam um
maior risco de desenvolver a doenca de Alzheimer, sendo a razdo para essa taxa mais

elevada ainda desconhecida (Mace & Rabins, 2017).

A escolaridade também é um fator de peso, sendo que um grau de escolaridade
inferior a sete anos tem sido associado a um maior risco de desenvolver a doenca de
Alzheimer. Inversamente, um grau de escolaridade mais elevado aumentaria a rede

simpatica e consequentemente teria um efeito protetor (Phaneuf, 2010).

Problemas de salde, também aumentam o risco do surgimento da doenca de
Alzheimer, por exemplo diabetes, hipertensdo e perturbacfes cardiacas, acidentes
vasculares cerebrais (AVC), sindrome de Down, como também um histérico familiar de
Deméncia (hereditariedade) (Phaneuf, 2010, Mace & Rabins, 2017). Outras condigdes
incluem acidentes como traumatismos na cabeca com perda de consciéncia (mesmo
aqueles sofridos em idades mais jovens), choques fortes com perda de consciéncia e o

acumulo da proteina tau (Phaneuf, 2010).

1.3 Fatores protetores da doenca de Alzheimer

Apesar de existirem muitos estudos que indicam que pessoas que ndo tém
Deméncia sdo mental e fisicamente mais ativas do que pessoas da mesma idade com
Demeéncia, os dados obtidos ndo chegam a provar de facto de que a atividade é um fator
protetor para o surgimento da Deméncia por algum tempo. E possivel sim que os niveis
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mais baixos de atividade fisica, social ou mental tenham sido os primeiros sintomas da
doenca, sintomas presentes durante algum tempo, até mesmo anos, antes da doenca ser
reconhecida (Mace & Rabins, 2017).

O mesmo acontece na associacao entre o nivel de escolaridade e o surgimento da
Deméncia. E menos provavel que estes dados se confirmem porque a Deméncia é mais
dificil de detetar em individuos com um nivel educacional distinto. Igualmente, na mesma
perspetiva, dados que sugerem que aqueles que se aposentam correm maior risco de
desenvolver Deméncia podem estar equivocados, pois numa analise mais atenta a estes
dados podem ser explicados pela constatacdo de que alguns individuos aposentam-se
pelas dificuldades experienciadas nos primeiros estagios da Deméncia (Mace & Rabins,
2017).

Contudo, a identificacdo de fatores ambientais e genéticos que diminuem o risco
de Deméncia pode levar a estratégias baseadas nesta populacdo de modo a prevenirem o
desenvolvimento da doenca, sendo as areas exploradas pelos investigadores a dieta,

atividade fisica, social e mental e o stresse (Mace & Rabins, 2017).

1.4 Epidemiologia da doenca de Alzheimer

A Deméncia ¢ uma das patologias com mais custo para a sociedade (Alzheimer’s
Association, 2019). O que torna os custos relativos a doenca de Alzheimer ou outras
formas de Deméncia substanciais é a necessidade de cuidados de satde e cuidados a longo
prazo. Estas pessoas tém gastos com por exemplo medicamentos, ajudas técnicas,
produtos para incontinéncia, consultas da especialidade, necessidade de vigilancia
permanente e de cuidados prestados por pessoas especificamente formadas (Alzheimer’s

Association, 2019; Alzheimer Portugal, 2009).

Dados a nivel mundial apontaram, em 2015, que 47 milhdes de pessoas viviam
com Deméncia em todo mundo, sendo que €é estimado que este nimero aumente para 75
milhGes até 2030, e que triplique até 2050 (World Health Organization, 2017).

Dados epidemiolédgicos apontam para a existéncia de 153.000 pessoas com
Deméncia em Portugal, das quais 90.000 tém doenca de Alzheimer, significando com isto

que cerca de 1% do total da populacdo portuguesa sofre desta patologia (Alzheimer
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Portugal, 2009; Carvalho, Mateus, & Xavier, 2015). Contudo, estes dados foram obtidos
por meios de estudos realizados a nivel europeu, ou seja, ndo existem numeros que
mostrem com exatiddo quantas pessoas sdo afetadas a nivel nacional por esta patologia
(Alzheimer Portugal, 2009).

No seu relatorio, a Alzheimer Europe (2019) apresentou as mais atuais taxas de
prevaléncia estimadas e do numero de pessoas afetadas pela Deméncia, baseados em
dados de 2018 do World Population Prospects das Nagdes Unidas, cujo resultados para
Portugal foi de um total de 193.516 (1.88% da populagéo) pessoas afetadas pela doenca,
sendo 59.989 homens e 133.527 mulheres.

1.5 Prognostico da doenca de Alzheimer

As doengas que estdo na etiologia da Deméncia tém o seu comeco de maneira
subtil e insidioso, mas progridem gradualmente (Mace & Rabins, 2017). Contudo, sabe-
se hoje que muitas das manifestacdes da Deméncia apesar de ndo serem curaveis podem

ser controladas (Livingston et.al., 2017).

Existem medicamentos disponiveis que ajudam a diminuir 0s sintomas e a
progressdo da Deméncia, ainda que por tempo limitado, uma vez que a medida que as
células cerebrais morrem as suas conexdes sao perdidas, causando entdo o agravamento
dos sintomas. Quanto aos medicamentos que ajudam a tratar sintomas cognitivos (e.g.,
perda de memoria, confusdo, julgamento, linguagem, raciocinio), a Food and Drug
Administration (FDA) aprovou dois tipos de medicamentos, nomeadamente os Inibidores
de Colinesterase e a Memantina. Os Inibidores de Colinesterase sdo prescritos entre 0s
estagios iniciais a moderados da doenca, e a Memantina é indicada para o tratamento de
estagios moderados a graves. Ja medicamentos comummente usados para tratar sintomas
comportamentais e psiquiatricos da doenca de Alzheimer incluem antidepressivos,

ansioliticos e antipsicoticos (Alzheimer’s Association, 2019).

Contudo, estes farmacos aprovados para o tratamento da doenca de Alzheimer
limitam-se a retardar a evolucdo da doenga, permitindo somente uma melhora temporaria
do estado funcional da pessoa afetada (Forlenza, 2005). Para alem disso, nos estagios
mais avancados de Deméncia ndo ha tratamento que tenha sido satisfatério (Inouye &
Oliveira, 2004).
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1.6 Aspetos economicos da doenca de Alzheimer

A Deméncia tem um impacto significativo na sociedade em geral devido ao facto

de que as pessoas afetadas requerem cuidados de saude e sociais (Livingston et. al., 2017).

Em 2010, de acordo a Alzheimer Portugal (2019), os custos estimados em todo o
mundo com a Deméncia foram de 604 mil milhdes de ddlares, que correspondem a cerca
de 1% do PIB mundial. Ja em 2015, dados de outra investigacdo estimaram que o custo
global da Deméncia foi de 818 bilhGes de dolares e que esse numero continuara a
aumentar a medida que o nimero de pessoas com Deméncia vai aumentando (Livingston
et. al., 2017).

Um estudo desenvolvido pela Alzheimer Europe sobre o impacto socioeconémico
da doenca de Alzheimer a nivel da Europa, aponta que em 2005 os encargos financeiros
relativos & Deméncia foram de 57.3 bilhGes de euros com custos diretos e 72 bilhGes de
euros com cuidados informais. Por pessoa o custo anual com a doenca de Alzheimer ou
outras formas de Deméncia foi estimado em 9.272 euros com custos diretos e 11.773
euros com cuidados informais totalizando 21.045 euros. Contudo, ndo é facil determinar
exatamente a dimensdo dos impactos sociais e econémicos desta doenga tendo em conta

as diferentes exigéncias ao longo da sua evolucgédo (Alzheimer Portugal, 2009).

Ja a nivel nacional, um estudo realizado a populacgéo residente em Portugal no ano
de 2013, fez uma estimativa da prevaléncia da Deméncia e da doenca de Alzheimer e
inferiu o nimero de diagndsticos efetivos e encargos financeiros com os respetivos
medicamentos. Os resultados indicaram assim que 0 nimero de portugueses com mais de
60 anos e com Deméncia foi de 160.287. Assim, sabendo que a doenca de Alzheimer
representa 50-70% dos casos, inferiram que existirdo entre 80.144 e 112.201 doentes, e
gue destes nimeros estavam diagnosticados e a receber anti demenciais 76.250 doentes,
representando um encargo financeiro de 37 M€/ano (Santana, Farinha, Freitas, Rodrigues,

& Carvalho, 2015).
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2 Capitulo Il — Cuidados Informais

O envelhecimento da populacédo a nivel mundial teve o seu ritmo acelerado. As
pessoas vivem mais e ao contrério do passado a maioria das pessoas pode esperar chegar
aos 60 anos ou mais (WHO, 2018).

Atualmente, a taxa mundial de crescimento da populagéo idosa € de 1.9% por ano,
que é maior quando comparada ao crescimento da populacdo em geral 1.17% (Borges et
al., 2017).

Viver por mais anos oferece oportunidades, as pessoas mais velhas, as suas
familias e ainda a sociedade (e.g., novas atividades como a educacdo continuada, uma
nova carreira), as pessoas mais velhas podem ainda contribuir de diversas formas para as
suas familias e comunidades, tudo dependendo muito das suas condi¢des de salde.
Quando as pessoas chegam a uma certa idade com boas condicdes de vida fisica e
psicoldgica, sdo capazes de concretizar varias coisas, com um desempenho que pouco
difere das pessoas mais jovens. Ao contrario, quando a idade avancada é acompanhada
de um declinio acentuado na saude fisica e mental este contributo fica comprometido
(WHO, 2018).

Receber ou prestar cuidados pode acontecer a qualquer pessoa no decorrer da sua
vida. Por norma, estes cuidados estdo associados a doencas ou deficiéncia crénicas que
afetam o funcionamento e a independéncia do individuo (Ory, Yee, Tennstedt, & Schulz,
2000).

O cuidado informal corresponde a assisténcia ndo remunerada e apoio a
familiares, amigos ou conhecidos que tenham necessidades fisicas, psicoldgicas ou de
desenvolvimento (Drentea, 2016), em atividades da vida diaria e/ou tarefas médicas

(Family Caregiver Alliance, 2016).

Este tipo de cuidado, que é prestado por exemplo pelo c6njuge, amigo ou vizinho,
difere do cuidado formal, realizado por exemplo por enfermeiros, por ser uma atividade
ndo remunerada, e pelo contexto em que se realiza. Os cuidadores formais, ao contrario
dos informais tém uma area de atuacdo mais alargada, para além de prestarem cuidados

ao domicilio, também o fazem em instituicdes (e.g., creches, instalacBes residéncias,
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instalacbes de cuidados prolongados) (Family Caregiver Alliance, 2016). Existem
também diferencas entre os cuidados informais e os cuidados diarios prestados pelos pais
aos seus filhos, enquadrando-se estes ultimos na parentalidade. Ndo obstante, o ato de
cuidar de uma filha adulta com algum tipo de dependéncia por exemplo, enquadrar-se-ia
nos cuidados informais, uma vez que este ato se encontra fora das expectativas para
adultos (Drentea, 2016).

2.1 Perfil do cuidador informal de pessoas com Deméncia

A maioria dos cuidados prestados a pessoas com Deméncia € realizado em casa
por membros da familia (Richardson, Lee, Berg-Weger, & Grossberg, 2013). E nos
ultimos 30 anos, o cuidado desempenhado por membros da familia chamou a atencéo do
publico e da comunidade de pesquisa (Zarit & Talley, 2013).

A literatura apresenta um consenso e aponta que o papel de cuidador informal
primario de pessoas com Deméncia ainda é maioritariamente desempenhado por
mulheres quando comparadas aos homens (Novelli, Nitrini, & Caramelli, 2010; Barbosa,
Figueiredo, Sousa, & Demain, 2011; Chang, Schneider, & Sessanna, 2011; Fisher et al.,
2011; Abreu, Tolson, Jackson, & Costa, 2018; Reed et al., 2019; McMahon & Cassidy,
2019; Walsh & Murphy, 2019). No entanto, resultados de alguns estudos apontam para
um aumento no numero de cuidadores informais do sexo masculino (Gongalves, Costa,
Martins, Nassar, & Zunino, 2011).

Uma boa parte dos cuidados informais também é desempenhado pelos filhos do
doente (Sanchez-1zquierdo, Prieto-Ursta, & Caperos, 2015; Meyer et al., 2015; The
National Alliance for Caregiving & AARP 2015; Wolff, Spillman, Freedman, & Kasper,
2016; Kajiwara, Noto, & Yamanaka, 2018; Kajiwara, Nakatani, Ono, & Miyakoshi,
2014), e pelos conjuges ou companheiros do doente (Kim, Kehoe, Gibbs, & Lee, 2019;
Wang, Xiao, He, & De Bellis, 2013; Barbosa et al., 2011; Reed et al., 2019; Abreu et al.,
2018). Noras e genros tambem representam uma parte significativa em alguns estudos
(Kim et al., 2019; Wang et al., 2013; Chang et al., 2011; Kajiwara et al., 2018; Kajiwara
etal., 2014).

Os cuidados informais sdo prestados por individuos de varias faixas etarias desde
adolescentes a individuos mais velhos. Contudo hd uma maior tendéncia para que 0s
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cuidadores tenham mais de 50 anos (Abreu et al., 2018; Kajiwara et al., 2014; Kajiwara
et al., 2018; Barbosa et al., 2011; Chang et al., 2011; McMahon & Cassidy, 2019; Wang
etal., 2013; Slusarska et al., 2019).

No que toca a formacdo dos cuidadores informais de pessoas com Deméncia,
estudos revelam que a maior percentagem de cuidadores tem apenas o ensino secundario
(Meyer et al., 2015; Pillemer, Davis, & Tremont, 2017; Fisher et al., 2011; Chang et al.,
2011; Wolff et al., 2016) ou ensino primario (Abreu et al., 2018; Barbosa et al., 2011;
Hajek et al., 2016).

Quanto a ocupacdo, os resultados apontam para uma maior percentagem de
cuidadores informais que ndo possuem um trabalho remunerado, sendo este grupo
caracterizado por pessoas cuja fonte principal de rendimento é a invalidez ou a
aposentadoria (Slusarska et al., 2019; Reed et al., 2019; McMahon & Cassidy, 2019;
Barbosa et al., 2011).

2.1.1 Tornar-se um cuidador informal

Existe um grande nimero de pessoas na comunidade que cuida de um parente com
uma perturbacdo mental ou uma condicdo fisica cronica (Australian Government
Department of Health, 2009). A decisdo de se tornar cuidador informal de um adulto
dependente varia de acordo a maltiplos fatores pessoais, econémicos e circunstanciais
que interagem com a estrutura e histdria familiar (Giraldo-Rodriguez, Guevara-Jaramillo,
Agudelo-Botero, Mino-Leo6n, & Lopez-Ortega, 2018).

Nem sempre tornar-se cuidador € uma decisdo voluntaria, muitas vezes o0s
cuidadores podem sentir-se obrigados a prestar cuidados informais ao doente (Monahan,
Haigler, & Toseland, 2011; Revenson, Griva, Luszczynska, Morrison, Panagopoulou,
Vilchinsky, & Hagedoorn, 2016).

Existem muitos motivos para a prestacdo de cuidados informais, uma vez que as
expectativas e necessidades das pessoas tendem a determinar a dimensao da obrigagéo
subjetiva e objetiva (Monahan, Haigler, & Toseland, 2011). Os motivos envolvidos na

deciséo de se tornar um cuidador informal, influenciam o impacto que a prestacdo de
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cuidados informais tera na qualidade de vida, satde e bem-estar dos mesmos (Revenson,

Griva, Luszczynska, Morrison, Panagopoulou, Vilchinsky, & Hagedoorn, 2016).

Os cuidadores informais que sentem que ndo tiveram escolha na prestagéo de
assisténcia ao doente sdo diferentes em varios aspetos daqueles que sentem que tiveram
uma escolha, deparando-se muitas vezes com situa¢fes complexas no cuidado ao doente

e com aumento de stresse e tenséo (The National Alliance for Caregiving & AARP 2015).

No caso de conjuges que cuidam dos seus parceiros a obrigacdo moral tem maior
significancia, com as filhas do doente a responsabilidade filial € mais notavel como fator
determinante na decisdo de prestar assisténcia. Ja no caso de filhos, a responsabilidade
filial tem menos relevancia, sendo entdo a dependéncia econémica do cuidador um fator
de maior peso. Os filhos também sdo levados a tornarem-se cuidadores quando 0s
mesmos residem com o doente. No que diz respeito a estrutura e dinamica familiar,
quando o doente ndo possui filhos, outros membros da familia cuidam do doente. Por
outro lado, quando os filhos ndo estéo dispostos ou séo incapazes de assumir o papel de
cuidadores, sdo o0s irmaos ou noras do adulto mais velho que geralmente prestam cuidados

informais ao doente (Giraldo-Rodriguez et al., 2018).

O sentimento de obrigacdo ou falta de escolha na prestacao de cuidados informais
foi encontrado de maneira mais forte entre os cuidadores que residem com o doente, e
parece ser também uma questdo do tipo de relacdo com o doente e se ha mais alguém
disponivel para prestar a assisténcia necessaria. Cuidadores de parentes mais proximos
(e.g., conjuge ou pais) tém maior probabilidade de sentir que ndo tiveram poder de
escolha, ainda que tenham tido outro apoio informal. J& os cuidadores de parentes mais
afastados ou ndo-parentes sdo mais propensos a sentirem-se obrigados quando ndo ha a
participacdo de outros cuidadores informais. Para além disso, membros da familia que
prestam cuidados por um nimero de horas elevado (e.g., 21 horas ou mais por semana)
s80 mais propensos a sentir que nao tiveram escolha em assumir o papel de cuidadores
(The National Alliance for Caregiving & AARP 2015).
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2.2 Consequéncias biopsicossociais dos cuidados informais

A Deméncia, causa mudanca e traz desafios, 0s quais exigem que os membros da
familia se envolvam num processo continuo de assimilacdo, adaptacdo e ajuste (La
Fontaine, Jutlla, Read, Brooker, & Evans, 2016).

Como ja visto anteriormente, a maior parte dos cuidados prestados ao doente é
feito pela familia (Richardson et al., 2013). Estes cuidados sdo muito importantes, mas
embora tragam efeitos positivos ao cuidador, geralmente predominam efeitos negativos,
razdo pela qual os cuidadores familiares sdo designados também de segundos pacientes

ou pacientes invisiveis (Brodaty & Donkin, 2009).

Os cuidados informais podem ser uma tarefa exigente, especialmente para os
conjuges que moram com os doentes (Gibbsons et al., 2014). Contudo, o stresse de cuidar
representa um fator de risco tanto para o cuidador como para os doentes, que pode levar
inclusive a altas taxas de morbilidade e mortalidade (Zwerling, Cohen, & Verghese,
2016).

Varios estudos apontam consequéncias biopsicossociais da prestacao de cuidados
informais para os cuidadores familiares, como a deterioracéo da saude fisica do cuidador
familiar, deterioracdo do bem-estar psicolégico do cuidador familiar, consequéncias
psicossociais e o impacto financeiro da prestacdo de cuidados (La Fontaine, et al., 2016;
Leite et al., 2017).

2.2.1 Deterioracéo da saude fisica do cuidador informal

Estudos tém vindo a apresentar evidéncias de que o stresse vivenciado pelo
cuidador informal contribui para maior vulnerabilidade a doencas e diminui a sua

capacidade de prestar cuidados ao doente (Fonareva & Oken, 2014).

Cuidadores informais parecem apresentar uma maior probabilidade de
desenvolver doengas coronarias devido ao stresse da prestacdo de apoio e quanto maior o
tempo de assisténcia ao doente, maior se torna a probabilidade de o cuidador vir a

desenvolver estas patologias (Von Kanel et al., 2011; Roepke et al., 2011). Quando
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comparados com nao cuidadores, cuidadores informais tendem a apresentar um maior

namero de doencas infeciosas (Kiecolt-Glaser, Dura, Speicher, Trask, & Glaser, 1991).

A literatura também apresentada evidéncias de que cuidadores também sofrem
com perturbag6es ao nivel do sono, sendo estas muito comuns (McCurry, Logsdon, Teri,
& Vitiello, 2007). Em estudos realizados anteriormente, mais de metade dos cuidadores
apresentou algum tipo de perturbacdo no sono (Creese, Bédard, Brazil, & Chambers,
2007), como por exemplo mé qualidade do sono (99.4%), mais sestas durante o dia
(97.8%), despertar antes do final do clico do sono (67.8%) (Chiu et al., 2014) e baixa
eficiéncia do sono (Beaudreau et al., 2008). McCurry et al. (2007), sugerem que essa ma
qualidade do sono resulta, por um lado, de comportamentos noturnos do doente (e.g.,
precisar de ir a casa de banho, vaguear, pedidos de ajuda ou atengdo com outras coisas
em que precisem da assisténcia do cuidador) e, por outro, de sintomas depressivos no

préprio cuidador.

Os cuidadores informais podem ainda apresentar declinio no funcionamento
cognitivo, quando comparados com os ndo cuidadores (Vitaliano et al., 2005) ou mesmo
outros tipos de cuidadores (Dassel, Carr, & Vitaliano, 2015), como por exemplo na
atencdo e na funcao executiva (Oken, Fonareva, & Wahbeh, 2011). Evidéncias sugerem
que este declinio no funcionamento cognitivo ndo esta associado nem a idade do cuidador,
nem a diferencas na educacdo ou baixo coeficiente de inteligéncia, mas sim ao stresse
crénico vivido pelo cuidador (Vitaliano, Echeverria, Phillips, Young, & Seigler, 2005),
uma vez que pode ser observado que cuidadores de pessoas com Deméncia tiveram uma
diminuicdo no declinio do funcionamento cognitivo com o falecer do doente (Dassel et
al., 2015).

O stresse na prestagdo de cuidados informais a pessoas com Deméncia acarreta
ainda outras consequéncias para a saude fisica do cuidador, como para o sistema
imunitario, de acordo a literatura. N&o so os cuidadores mais velhos tém o seu sistema
imunitario afetado, como os cuidadores mais jovens tém o processo de envelhecimento
do sistema imunitario estimulado que desregula o seu Eixo Hipotalamo-Pituitaria-
Adrenal (HPA). Ha também evidéncias do aumento dos niveis de cortisol dos cuidadores
informais, devido a sobrecarga percebida e aos sintomas depressivos no cuidador (Stalder

et al., 2014). A literatura aponta ainda que, apesar da baixa associacao e significancia
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clinica, o stresse vivenciado pelo cuidador pode ainda causar inflamacédo (Roth et al.,
2019).

Contudo, é importante salientar que o cuidado informal por si s6 ndo implica
deterioracao da satde fisica do cuidador informal, mas sim o acumular de diversos fatores

que levam a sua sobrecarga (Von Kanel et al., 2011).

2.2.2 Consequéncias psicossociais do cuidador informal

Na prestacdo de apoio a pessoa com Deméncia, os cuidadores informais tendem a
negligenciar a sua prépria salde e qualidade de vida (Abdollahpour, Nedjat, Salimi,
Noroozian, & Majdzadeh, 2015).

Varios investigadores dedicaram-se a estudar fatores que possam estar associados
a qualidade de vida dos cuidadores informais. Os resultados apontam que caracteristicas
do cuidador e ambientais como a sobrecarga (Abdollahpour et al., 2015), o otimismo
(Ruisoto, Contador, Fernandez-Calvo, Palenzuela, & Ramos, 2018), a idade, o tipo de
relacdo com o doente, a capacidade para resolucdo de problemas sociais, o suporte social
percebido (Morrison, Phillips, Jones, Prybelski, & Huck, 2019), tracos de personalidade
(neuroticismo e a extroversdao) (Kim et al., 2016), sobrecarga familiar, estratégias de
coping, renda familiar, autoeficacia do cuidador (Tay et al., 2014), sintomas depressivos
do cuidador e ainda caracteristicas do doente como o declinio nas atividades instrumentais
da vida diaria do doente (Oba, Matsuoka, Kato, & Narumoto, 2018) e o seu grau de
dependéncia (Morrison et al., 2019) séo fortes preditores do nivel de qualidade de vida

dos cuidadores informais.

Contudo, os resultados sdo inconsistentes, sendo que, por exemplo, alguns estudos
ndo encontram uma associacdo positiva entre a qualidade de vida e a sobrecarga do
cuidador (Tay et al., 2014), nem entre a qualidade de vida e a idade do cuidador
(Abdollahpour et al., 2015). Noutro estudo a qualidade de vida do cuidador nem chega a

apresentar diferengas em comparacdo com a dos néo cuidadores (Posner et al., 2015).

Os cuidadores informais de pessoas com Deméncia tém maior risco de
desenvolver ansiedade (Joling et al., 2012). Elevados niveis de ansiedade encontram-se

associados a varios fatores relacionados com a tarefa de cuidar. Alguns estudos apontam
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como fatores estratégias de coping desadaptativas (e.g., confronto ou de evitamento), a
sobrecarga e a saude fisica do cuidador (Cooper, Balamurali, & Livingston, 2006) e o
baixo nivel de inteligéncia emocional (Weaving, Ortega, Orrell, & Petrides, 2014).

Estudos apresentam evidéncias de que os cuidadores informais também estdo
vulneraveis a sintomas depressivos (Papastavrou, Andreou, Middleton, Tsangari, &
Papacostas, 2015). Inclusive, em comparacdo com pessoas ndo cuidadoras, apresentam
niveis mais elevados de sintomatologia depressiva e sdo diagnosticados mais

frequentemente com depressao clinica (D’ Aoust, Brewster, & Rowe, 2013).

Os sintomas neuropsiquiatricos sdo 0s maiores preditores de sobrecarga e
depressdo no cuidador informal, seja qual for o diagndstico de Deméncia, e os seus efeitos
parecem ser causados especialmente por comportamentos aberrantes (e.g., agitacdo,
agressdo, desinibicdo), seguidos dos delirios e perturbacbes de humor. Os
comportamentos aberrantes sdo mais perturbadores por um lado por causa do impacto
negativo na ligagdo emocional entre o cuidador e doente, por outro porque aumentam as
dificuldades nos outros dominios (e.g., nas atividades da vida diaria). Para além disso,
podem causar sofrimento no cuidador levando a sensacdo de perda de controle. Os
delirios tendem a causar sofrimento nos cuidadores como no caso de delirios de
perseguicéo e infidelidade que podem criar mais tensao entre o cuidador e o doente, do

que a incapacidade do doente para reconhecer o cuidador (Cheng, 2017).

O aumento da sintomatologia depressiva nos cuidadores informais foi ainda
associado a uma maior comunica¢do negativa (Petrovsky, Hodgson, & Gitlin, 2018); um
nivel elevado de exigéncia por parte do doente que € cuidado e a pobre capacidade de
equilibrar necessidades concorrentes do doente e outras responsabilidades do proprio
cuidador (e.g., cuidar dos filhos) (Liu et al., 2017), sentimento de divisdo entre cuidar do
doente e outras responsabilidades familiares e do trabalho (Linhares & Vianna, 2015);
dificuldades financeiras do cuidador (Nam, 2016), especialmente quando os cuidadores
séo financeiramente responsaveis pelo doente e quando estdo desempregados (Alfakhri
et al, 2018); variaveis sociodemograficas como o género feminino (Gibbsons, et al.,
2014), idade avancgada, baixo nivel socioecondémico e maior urbanidade (De Fazio et al.,
2015).

A vida social, familiar e conjugal dos cuidadores informais tambeém sofre impacto

e pode ser afetada com maior ou menor intensidade tendo em conta o tempo gasto com o
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doente, muitos cuidadores referem ter deixado de ter tempo para si mesmos devido a

prestacdo de apoio aos doentes (Linhares & Vianna, 2015).

Depois de assumirem o papel, os cuidadores informais dedicam a maior parte do
tempo a atividades de cuidado em detrimento de vérias atividades quotidianas produtivas,
de lazer e cuidados pessoais, ou seja, tém as suas atividades quotidianas modificadas ou
substituidas pelas responsabilidades do cuidado, exercidas na maior parte das vezes em
tempo integral e ininterrupto (Bauab & Emmel, 2014). Desta forma, o capital social
(contatos sociais que d& acesso a apoio social, emocional e pratico) dos cuidadores
informais pode ficar afetado (Papastavrou et al., 2015), e com prejuizos significativos ao
nivel das suas atividades sociais (e.g., visitas a amigos, férias, frequéncia a igreja), pode
surgir uma menor satisfacdo de modo geral com a vida, quando comparados com pessoas

ndo cuidadoras (Haley, Levine, Brown, Berry, & Hughes, 1987).

Os cuidadores informais podem ainda experimentar insatisfagdo com o seu papel
de cuidar, que por sua vez aumenta a probabilidade de sofrerem de consequéncias
negativas (de Labra et al., 2015).

2.2.3 O impacto financeiro dos cuidados informais

Os cuidados familiares, especialmente aqueles que prestam apoio a pessoas com
Deméncia, provavelmente serdo expostos a situacdes nas quais enfrentam alguma
dificuldade financeira (Nam, 2016; Brodaty & Donkin, 2009). Por exemplo, como
demonstrado no estudo de Kimura, Maffioletti, Santos, Baptista e Dourado (2015),
guando a Deméncia é de inicio precoce (antes dos 65 anos) pode levar a perda da renda
primaria, impossibilitar ou forcar a reforma ou ainda levar ao desemprego tanto do
cuidador como do doente; ou pode para além de ter as suas implica¢es nos cuidados do
doente, ter graves consequéncias a nivel da subsisténcia financeira de uma familia jovem,
nos quais os cuidadores, experimentam dificuldade no pagamento de varios tipos de
créditos, despesas como a educacgdo dos filhos, dentre outros (Flynn & Mulcahy, 2013).
Encargos financeiros relativos ao cuidado informal foram associados a maior sobrecarga
do cuidador familiar. Estes constrangimentos e impactos financeiros, quando néo

resolvidos, podem pdr em causa a capacidade de resisténcia para prestagdo de apoio ao
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doente, ainda que o cuidador esteja comprometido com a prestacdo de cuidados (Lai,
2012).

O estudo de Liu, Dokos, Fauth, Lee e Zarit (2019) acrescenta ainda que a percecao
do cuidador sobre as dificuldades financeiras pode levar ao aumento do stresse a longo
prazo. Além disso, a sobrecarga da prestacdo de cuidados informais pode causar um
grande impacto a nivel da atividade laboral, por exemplo como demonstrado no estudo
de Reid, Stajduhar e Chappell (2010). Neste estudo, os cuidadores que tiveram maior
probabilidade de ter o seu desempenho no trabalho afetado pela prestacdo de apoio foram
aqueles que experimentaram mais sobrecarga. Quando os cuidadores se encontram no
meio de exigéncias conflituantes, isto é, entre a prestacédo de cuidados e as suas obrigacoes

no trabalho tendem igualmente a apresentar maior sobrecarga (Gautun & Hagen, 2010).

2.3 Importancia socioecondmica dos cuidadores informais

O cuidador informal desempenha um apoio crucial na qualidade de vida da pessoa
mais velha com algum tipo de dependéncia relacionada com a sua condi¢do fisica,
econdmica e social, sendo o cuidador que auxilia nas suas atividades diarias (Faleiro et
al., 2015).

A Deméncia é causa de elevada sobrecarga para os doentes afetados, para 0s
cuidadores destas pessoas e ainda para a sociedade em geral (Handles, Wolfs, Aalten,
Verhey, & Severens, 2013). Para além disso, existe 0 impacto econdémico resultante dos
gastos com medicamentos, ajudas técnicas, consultas de especialidades, dentre outros
(Alzheimer Portugal, 2009).

O relatério mundial de Alzheimer de 2010 The Global Economic Impact of
Dementia reportou que a nivel mundial, os custos da Deméncia foram muito elevados
(Alzheimer’s Association, 2010). Os custos tiveram um aumento numa estimativa feita
em 2015, atingindo os 818 bilhdes de dolares, que representam um aumento de 35% desde

2010, dos quais 86% dos custos ocorrem em paises de alta renda (Wimo et al., 2016).

Este aumento nos custos deve-se ao igual crescimento do nimero de pessoas com

Deméncia e ao aumento dos custos por pessoa (Wimo et al., 2016). Encontra-se

30



igualmente associado a gravidade da doenca, que pode chegar a duplicar da Deméncia
leve a grave (Ku, Pai, & Shih, 2016).

Destes custos fazem parte custo diretos de assisténcia médica para o tratamento
da Deméncia e outras condigdes de atencdo primaria e secundéaria, custos diretos de
assisténcia social (prestada ao domicilio e por profissionais da comunidade) e ainda
custos com os cuidados informais (Alzheimer’s Association, 2010). Em comparagao aos
custos informais e custos diretos de assisténcia social, que contribuem em dimensdes
semelhantes aos custos totais, 0s custos diretos de assisténcia médica sdo muito inferiores
(Wimo et al., 2016).

Em Portugal, foram estimados 827 mil cuidadores familiares, dos quais 207 mil
prestam apoio a tempo inteiro, cujos custos sao poupados pelo Estado e colmatados pelas

familias, estimados em 333 milhdes de euros (Barreto, 2019).

Os custos mundiais com a Deméncia sdo distribuidos de forma desigual (Wimo et
al., 2016). Isso reflete-se, por exemplo, nas diferengas no custo direto total dos doentes
residentes na comunidade que sdo reduzidas quando os custos de assisténcia prestada por
cuidadores ndo remunerados sdo incluidos nas estimativas. Para além disso, pode
observar-se que quando os doentes sdo institucionalizados, muitos dos custos passam de
indiretos para diretos (Thies & Bleiler, 2011, citado por Sano, Dahlman, Sewell, & Zhu,
2013).
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3 Capitulo 111 — Burnout

O termo burnout, usado para se referir a relacdo entre as pessoas e 0S Seus
trabalhos, e ainda as complicacdes que dai podem decorrer quando esta relacdo ndo é
bem-sucedida, passou a ser frequente em 1970 nos Estados Unidos, especialmente entre
pessoas que trabalhavam na area de servicos humanos (Maslach, Schaufeli, & Leiter,
2001). Ao termo foi atribuido um conceito “psicologico-psiquiatrico” especialmente pelo
Psicologo e Psiquiatra Herbert J. Freudenberger em 1974, no seu artigo Staff Burnout
(Muheim, 2013) e posteriormente desenvolvido pela Psicéloga Social Christina Maslach
(Schaufeli, 2017).

Apesar da literatura datar o ano de 1970 como o surgimento do conceito do
burnout, a relacdo pessoa-trabalho, e os constrangimentos que dai podem surgir ja haviam
sido reconhecidos anteriormente, como um acontecimento significativo na vida das
pessoas (Maslach, Leiter, & Schaufeli, 2009). Portanto, mesmo antes de ser estudado
sistematicamente por investigadores, o burnout, j& havia sido identificado como um

problema social por profissionais e comentaristas sociais (Maslach et al., 2001).

O burnout tem a sua origem na prestacdo de cuidados formais, bem como em
profissbes cujo aspeto principal focava a relacdo entre o prestador de cuidados e 0 seu
destinatario. Assim, partindo do contexto interpessoal destas profissées, o burnout foi
sempre estudado como uma resposta individual ao stresse, como também de transacdes

relacionais de um individuo no seu local de trabalho (Maslach et al., 2001).

3.1 Desenvolvimento do conceito do burnout

O desenvolvimento da pesquisa sobre 0 burnout passou por duas fases distintas a

fase pioneira e a fase empirica (Maslach et al., 2001).

Na fase pioneira, baseados na experiéncia de trabalhadores da area de servicos
humanos e assisténcia médica (caracterizado por stressores emocionais e interpessoais),
os primeiros trabalhos surgidos em 1970 nos Estados Unidos dedicaram-se & descricao
bésica do fendmeno, atribuir-lhe um nome e mostrar que ndo se tratava de uma resposta

incomum. A natureza da fase pioneira da pesquisa sobre o burnout sofreu influéncia de
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varias perspetivas. Por um lado, as perspetivas clinicas que se centraram nos sintomas do
fendmeno do burnout e nas questdes de salde mental; por outro, as perspetivas sociais
que se centraram na relacdo entre o prestador de servigos e 0 seu destinatario; e, ainda,

no contexto situacional do trabalho (Maslach et al., 2001).

A pesquisa nesta fase inicial foi maioritariamente descritiva e qualitativa, com
recurso a técnicas tais como entrevistas, estudos de casos e de observacdo de campo. Os
resultados da investigacdo na area de servi¢cos humanos levaram a identificagdo de um

padrdo referente ao burnout, nomeadamente (Maslach et al., 2001):

— Prestar cuidados pode ser muito exigente assim como envolvente, por isso 0
esgotamento emocional devido a sobrecarga de trabalho ndo é incomum.

— O cinismo (despersonalizacdo), isto é, uma maneira de lidar com o stresse
emocional do trabalho, criando um distanciamento emocional excessivo do
cliente, leva a equipa a tratar os clientes de maneira negativa, insensivel e
desumana.

— A realizacdo pessoal diminui, sendo o primeiro indicador de uma mudanca

comportamental significativa (Muheim, 2013).

A fase empirica de pesquisa sobre o burnout remonta ao ano de 1980, cuja
pesquisa empirica passou a ser mais sistematica. Ao contrario da fase inicial, a fase
empirica foi de natureza mais quantitativa, com recurso a métodos como questionarios e
pesquisa, e ainda fazendo o estudo com amostras maiores. Um dos objetivos principais
foi desenvolver instrumentos para avaliar o burnout. Devido as contribuicdes da literatura
e metodologias da Psicologia Organizacional, nesta fase, o fendmeno do burnout foi
proposto como uma forma de stresse no trabalho, em associacdo a conceitos como
satisfacdo no trabalho, comprometimento organizacional e rotatividade. Esta fase durou
até a década de 90, porém com diversas perspetivas. O conceito de burnout abrangeu
outras areas ocupacionais para além de servicos e educagdo humanos (e.g., funcionarios
administrativos, informatica, militares, gerentes). Posteriormente a investigacdo foi
melhorada em funcdo de uma metodologia mais sofisticada e ferramentas estatisticas. Por
fim, estudos longitudinais avaliaram a relagdo entre o ambiente de trabalho num
determinado momento e 0s pensamentos e sentimentos posteriores do individuo,
abordaram o ponto principal, isto é, o burnout seria o resultado da interacdo

individuo/ambiente de trabalho, e ainda que os estudos longitudinais sdo importantes de
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forma a perceber a influéncia das intervencdes para atenuar o burnout (Maslach et al.,
2001).

3.2 Defini¢ao do burnout

O burnout é fendmeno agregado a um contexto historico e sociocultural
especifico, assim pode ter varios significados, desde um ligeiro sofrimento psicoldgico a

uma incapacidade para trabalhar clinicamente diagnosticada (Schaufeli, 2013).

Houve muitos debates acerca das primeiras descricbes do burnout de
Freudenberger e Maslach e diversos autores propuseram diferentes defini¢des, causas e
efeitos do fendmeno. Das defini¢cdes apresentadas uma parte delas focava apenas numa
dimensdo e outra abrangia varias, sendo a exaustdo a dimensdo em que houve maior

consenso entre os autores (Maslach et al., 2009).

Do resultado de muita investigacdo surgiu entdo uma definicdo mais clara acerca
do burnout — uma sindrome que surge como resposta a stressores interpessoais crénicos
do trabalho (Maslach et al., 2009). E caraterizado por trés dimensdes (Maslach et al.,
2001):

— A dimensdo bésica que é a exaustdo, que consiste em exceder o limite e esgotar
0s recursos emaocionais e fisicos.

— O cinismo (despersonalizacdo) diz respeito ao contexto interpessoal do burnout e
consiste em responder de maneira negativa, insensivel ou excessivamente
desligada a varios aspetos relacionados ao trabalho.

— A falta de realizagdo, dimensdo de autoavaliagdo do burnout, que consiste em

sentimentos de incompeténcia e falta de conquista e produtividade no trabalho.
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3.3 Causas do burnout

O burnout encontra-se frequentemente nas sociedades modernas (Doerr & Nater,

2017), caracterizadas por fragmentacéo social e individualizacédo (Schaufeli, 2017).

O seu surgimento ocorre devido a fatores sociais e individuais numa interacao
complexa com o local de trabalho (Carod-Artal & VVazquez-Cabrera, 2013), isto é, quando
ha falta de compatibilidade entre a esséncia do trabalho e o trabalhador que o realiza, esta
incompatibilidade da-se em varios aspetos (Maslach & Leiter, 1997):

— Quando o trabalhador se sente sobrecarregado devido a carga de trabalho para o
pouco tempo e recursos de que dispde, levando-o além do seu limite.

— Quando o trabalhador ndo tem controlo sobre seu trabalho, ndo pode fazer
escolhas ou tomar decisdes proprias para a resolucdes de problemas, é regulado
por politicas rigidas e monitorizado de maneira rigorosa.

— Quando o trabalhador ndo é recompensado ou reconhecido pelo seu trabalho ou
como trabalhador.

— Quando as pessoas perdem o sendo de comunidade, pelo isolamento ou falta de
contacto interpessoal, que muitas vezes é intermediado pela tecnologia ou devido
a conflitos continuos e ndo resolvidos no local de trabalho.

— Quando o trabalhador ndo € tratado de forma justa, por exemplo em momentos de
avaliacdo ou promocoes, quando é responsabilizado por coisas que ndo fez ou
quando ha iniquidade de carga de trabalho ou do ordenado.

— Quando ha um conflito de valores pessoais do trabalhador e os valores da
organizacédo ou do trabalho a ser realizado.

Outro possivel fator que pode levar os profissionais ao burnout é o tédio, pela
rotina que se transforma o trabalho, quando os desafios diminuem e deixa de haver

estimulacdo (Freudenberger, 1974).
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3.4 Sintomas do burnout

O burnout é experienciado de varias formas, assim, 0s seus sintomas e niveis

variam de pessoa para pessoa (Freudenberg, 1974).

Os sintomas fisicos sao facilmente identificaveis, estes podem incluir sensagéo de
exaustdo ou fadiga, dores de cabeca frequentes, problemas gastrointestinais, falta de ar
(Freudenberger, 1974), insonia (Omar, Shouman, & Sudarsanan, 2019), perturbagdes
alimentares (Nevanpera et al., 2012), perturbacdes do sono (e.g., mais excitacdes e
fragmentacdo do sono, mais tempo de vigilia, menor eficiéncia do sono) (Ekstedt et al.,

2006), défices de memoria, dores no pescogo e nas costas (Peterson et. al., 2008).

Sintomas afetivos envolvem irritabilidade (Omar et al., 2019), o individuo torna-
se mais reservado, dificuldade em regular emocges, pouca toleréncia a irritacdo e a
frustracdo (Freudenberger, 1974), sintomas depressivos (Alves et al., 2019), ansiedade,
sentimentos de ineficacia e medo (Maslach & Leiter, 1997). O individuo pode ainda
apresentar uma atitude de suspeita e paranoia em relacdo aos outros (Freudenberger,
1974).

O burnout manifesta-se também por meio do comportamento, por exemplo o
individuo pode apresentar rigidez excessiva, choro fécil, obstinacdo e inflexibilidade,
assumir uma atitude negativa verbal (Freudenberger, 1974) ou, até mesmo, exibir um

comportamento abusivo (Alves et al., 2019).

E comum que o burnout se manifeste apenas apds um ano no local de trabalho,
uma vez que é neste mesmo periodo que varios aspetos associados a sindrome surgem
(Freudenberger, 1974).

3.5 Consequéncias do burnout

O burnout pode provocar consequéncias negativas, quer ao nivel da satde e bem-
estar do individuo, como ao nivel do desempenho no local de trabalho (Maslach et al.,
2001).

O burnout tem sido associado ao consumo abusivo de substancias, como por

exemplo o aumento no consumo de alcool e uso de analgésicos (Alexandrova-
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Karamanova et al., 2016; Maslach et al., 2001), a niveis mais elevados de ansiedade e
depresséo, e niveis mais baixos de autoestima. Os individuos nesta condi¢do apresentam
ainda problemas de saude (La Fuente et al., 2014) como niveis elevados de colesterol,
acido urico, glicose e triglicerideos e maior risco de desenvolver doencas

cardiovasculares (Melamed et al., 1992).

A produtividade e a relacdo custo-beneficio das instituicbes para as quais
trabalham também ficam afetadas (Carod-Artal & Vazquez-Cabrera, 2013). O burnout
encontra-se ainda associado a baixa produtividade e eficécia, absentismo, intencdo de
deixar o emprego e rotatividade real, que acabam por levar a diminuicdo da satisfacédo e

compromisso com o trabalho (Maslach et al., 2001).

3.6 Variaveis individuais associadas ao burnout

Como ja mencionado anteriormente o burnout resulta da interacéo tanto de fatores
ambientais do trabalho como de fatores individuais. Estes ultimos referem-se, por
exemplo, a carateristicas sociodemograficas, tracos de personalidade e atitudes

relacionadas ao trabalho (Maslach et al., 2001).

A idade é a carateristica sociodemografica mais associada ao burnout, com os
trabalhadores mais jovens a apresentar niveis mais elevados (Maslach et al., 2001; Ebling
& Carlotto, 2012; Portelada & Jodo, 2012).

Os resultados em relacdo ao género tém sido mistos. Alguns estudos mostram que
0 burnout é mais comum entre as mulheres (Maslach et al., 2001) e que estas apresentam
niveis mais altos de exaustdo emocional (Truzzi et al., 2012) e de despersonalizagdo
(Yildizhan, Oren, Erdogan, & Bal, 2017; Carlotto, 2011). N&o obstante, outros estudos
afirmam que o burnout € mais frequente em homens e que s&o estes que apresentam niveis
mais elevados de despersonalizacdo (Ebling & Carlotto, 2012; La Fuente et al., 2014;
Maslach & Jackson, 1985). Outros estudos ndo encontram diferencas estatisticamente
significativas sobre o género (Portelada & Jodo, 2012) ou ainda sobre outras
caracteristicas sociodemograficas (Hyeda & Handar, 2011). Maslach et al. (2001)
sugerem que tais diferencas nos resultados acerca do género possam estar associadas a

esteredtipos dos papéis de género, como também ser consequéncia de um equivoco em
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relacdo as ocupacdes, por exemplo ha maior probabilidade de que policiais sejam homens,

e enfermeiras sejam mulheres.

Niveis mais altos de burnout foram encontrados em trabalhadores com maior grau
de educacdo formal e solteiros (Maslach et al., 2001), especialmente as dimensdes da
exaustdo emocional e a despersonalizacdo (Yildizhan et al., 2017; Maslach & Jackson,
1985).

O burnout também é frequente em trabalhadores com baixa remuneragéo, que
atendem um grande numero de pacientes por dia (Ebling & Carlotto, 2012) e com maior

experiéncia profissional (Yildizhan et al., 2017).

Outras caracteristicas de personalidade tém sido relacionadas com o burnout,
nomeadamente baixos niveis de resisténcia (caracterizado pelo envolvimento em
atividades quotidianas, senso de controlo sobre os acontecimentos e abertura a mudanca),
comportamento do tipo A (caracterizado por competitividade, extrema necessidade de
controlo e hostilidade) (Maslach et al., 2001) e o neuroticismo (La Fuente et al., 2014)

tém sido associados a niveis mais elevados de burnout.

3.7 Burnout em profissionais de servigos humanos

Apesar de ndo ser exclusivo deste grupo, o burnout da-se especialmente em
trabalhadores cuja funcdo é continuamente exigente e na qual ha interacdo intensa com
pessoas com varias necessidades fisicas e emocionais (Carod-Artal & VVazquez-Cabrera,
2013).

Em profissionais de salde, a relacdo de cuidado com o paciente pode ser muito
compensadora (e.g., quando ha a recuperagdo do paciente fruto dos servigos prestados),
como pode ser emocionalmente stressante (e.g., quando o paciente ¢ dificil, quando o
profissional tem de lidar com a sua morte e precisa dar mas noticias aos familiares, ou
quando existem conflitos no local de trabalho) levando a exaustdo emocional. Como
forma de protecdo estes profissionais podem distanciar-se psicologicamente dos

pacientes, mantendo apenas o envolvimento necessario (Leiter & Maslach, 2001).

Essa exaustdo também pode dever-se a falta de preparagdo dos profissionais para
lidar com a realidade emocional do seu trabalho e 0 impacto que 0 mesmo tem sobre 0s
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pacientes. Desta forma, quando o profissional passa por essa exaustao emocional é muitas
vezes visto como um trabalhador pouco profissional, distante e frio, e como consequéncia
0 mesmo pode passar a desenvolver uma autoavaliagdo negativa que prejudica 0 seu

desempenho ou pode leva-lo a deixar o emprego por completo (Leiter & Maslach, 2001).

O burnout é motivo de preocupacéo, e torna-se mais alarmante em profissionais
de salde uma vez que pode pér em causa aqueles que recebem a assisténcia (Almeida,
Medeiros, de Barros, Martins, & Santos, 2016), uma vez que prejudica a qualidade,

seguranca e o desempenho do sistema de satde (Dyrbye et al., 2017).

Assim, ndo s6 o burnout tem as suas repercussdes nos profissionais de satde como
também nos proprios pacientes e ainda no sistema de salde. Por exemplo médicos
afetados pelo burnout estdo mais suscetiveis a tomar mas decisdes, cometer erros
médicos, apresentar atitude hostil para os pacientes e apresentarem relagdes dificeis com
0s seus colegas. Estes profissionais podem ainda apresentar maior suscetibilidade para
desenvolver depressdo, ansiedade, problemas conjugais, aposentadoria precoce dentre
outros (Kumar, 2016).

3.8 Burnout em cuidadores informais de pessoas com Deméncia

O burnout tem sido muito estudado na area da satde, mas pouca atencéo foi dada
aos cuidados geriatricos e sobretudo no que respeita aos cuidadores informais,
vulneraveis ao burnout. Essa vulnerabilidade depende de fatores ambientais e locais, por
exemplo o envelhecimento da populacdo e as patologias a ele associadas que trouxeram
ao longo dos anos novas necessidades, exigindo uma quantidade significativa de recursos
humanos por parte do profissional de satde (Sanchez, Mahmoudi, Moronne, Camonin, &
Novella, 2015).

Em cuidadores familiares de pessoas com Deméncia a exaustdo emocional e a
falta de realizagcdo pessoal parecem ser as dimensdes do burnout mais proeminentes
(Yildizhan et al., 2017; Truzzi et al., 2012; Lee & Singh, 2010).

O burnout em cuidadores de doentes com Deméncia também esta associado aos

sintomas da doenca, nomeadamente a agressdo, irritabilidade, comportamento motor
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aberrante, alucinacgdes (Hiyoshi-Taniguchi, Becker, & Kinoshita, 2017) e delirios (Truzzi
etal., 2012).

De acordo com a literatura o burnout é responsavel por diminuir a qualidade de
vida dos cuidadores informais de pessoas com Deméncia (Alves et al., 2019). A exaustdo
emocional foi associada a depressao, enquanto que a dimensao da realizagcdo pessoal foi
associada a irritabilidade, tristeza, fadiga e insdnia no cuidador (Truzzi et al., 2012). O
burnout em cuidadores informais de pessoas com Deméncia foi ainda associado a

comportamento abusivo (Alves et al., 2019).

Contudo, um ponto importante a destacar é o de que nem todo stresse ou angustia
experienciados pelos cuidadores levam necessariamente ao burnout (Hiyoshi-Taniguchi
et al., 2017). Existem diferencas individuais no processo de (in)adaptacdo a tarefa de
cuidar. Potenciais variaveis responsaveis por essas diferencas podem ser a regulagédo

emocional e o funcionamento familiar, que sdo apresentados de seguida.
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4 Capitulo IV — Regulacdo Emocional

4.1 Emocoes

O centro da regulacdo emocional sdo as emocOes, de maneira que se torna
pertinente abordar o conceito de emocdo antes de partirmos para a compreensao da

regulacdao emocional em si.

A emocdo é um dos conceitos mais complexos de se definir na area da ciéncia
afetiva (Gross, 2014). Existem na literatura varias propostas de defini¢6es (Kleinginna &
Kleinginna, 1981), varios investigadores na area propem multiplos significados ou
aspetos sobre as emocdes (lzard, 2010), apresentando também alguma falta de consenso
(Rodrigues & Rocha, 2015).

Contudo, apesar de existirem diversas propostas as definicdes sobre as emocdes
podem ser agrupadas em 11 categorias de acordo as caracteristicas das emocoes

enfatizadas pelos investigadores, nomeadamente (Kleinginna & Kleinginna, 1981):

— A categoria afetiva, cujas definicdes ddo énfase aos sentimentos de excitacao
/depressdo ou prazer/desprazer.

— A categoria cognitiva, aqui 0s aspetos percetivos e pensantes da emoc¢do sao
ressaltados, sobretudo a avaliagdo cognitiva e a rotulagem.

— A categoria de estimulos externos cujas defini¢cdes ressaltam os gatilhos externos
das emocdes.

— A categoria das definicdes fisioldgicas que enfatizam a relacdo de dependéncia
das emocdes dos mecanismos bioldgicos.

— A categoria de comportamento emocional ou expressivo que ressalta respostas
emocionais observaveis externamente (e.g., mudancas na respiracao, na estrutura
vocal ou secre¢des das glandulas exdcrinas).

— As categorias disruptivas e adaptativas cujas definicdes ressaltam respetivamente
consequéncias disfuncionais e funcionais das emogoes.

— A categoria multifacetada, na qual as defini¢cbes propdem que as emogdes contém
varios componentes, sendo 0s mais comumente partilhados pelos autores o
comportamento afetivo, fisioldgico, cognitivo e emocional/expressivo.

— A categoria restritiva, composta por defini¢cbes que fazem a diferenciagéo do
conceito da emocdo de outras nogdes psicologicas (e.g., motivagéo).

— A categoria motivacional, cujas definicbes propdem a sobreposicdo entre as
emoc0des e a motivagéo.

— Por dltimo, pode ser identificada uma categoria, ndo de defini¢cdes, mas de
afirmacgdes que pdem em causa o valor do conceito da emocédo. Alguns autores
expressam insatisfagdo face a falta de concordancia acerca do conceito, outros
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expressam desaprovacdo em relacdo aos conceitos variaveis intervenientes em
geral.

Na perspetiva de Gross e Mufioz (1995), assim com a de outros autores, as
emocdes correspondem a reacdes de base bioldgica que coordenam respostas adaptativas
para oportunidades e desafios importantes. Mais especificamente, no modelo modal as
emocBes consistem em transacdes pessoa/situacdo que captam a atencdo, tém um
significado em funcdo de objetivos ativos e originam repostas coordenadas e flexiveis, de

varios sistemas, que alteram essas transa¢es de maneira significativa (Gross, 2014).

Nas emocdes destacam-se duas caracteristicas principais que constituem o modelo
modal das emocdes. A primeira diz respeito ao momento em que elas surgem e a segunda

refere-se a sua natureza multifacetada (Gross, 2014).

A emocdes surgem quando avaliamos eventos como desafios ou como sendo
importantes (oportunidades) para algum objetivo especifico atualmente ativo. Assim, o
significado dado a situacdo vai desencadear a emocao independentemente da sua natureza
ou do objetivo a alcancar. A emocéo pode mudar em fungdo da mudanga do significado
atribuido a situacao ao longo do tempo (Gross & Mufioz, 1995; Gross, 2014).

A segunda caracteristica das emocdes, é que estas sdo fendbmenos de corpo inteiro
fazendo-nos ndo apenas sentir como também agir. Os impulsos para agir envolvem
mudancas na expressdo facial e na postura corporal, além de acBes instrumentais
especificas da situacdo, (e.g., olhar, bater ou correr). Estas respostas multifacetadas que
abrangem a emocdo frequentemente, sdo vantajosas para o alcance dos objetivos que

suscitaram as emogdes em primeiro lugar (Gross, 2014).

As emoc0des tém ainda a caracteristica de serem flexiveis, com frequéncia levam-
nos a pensar, sentir e agir de forma diferente ao que inicialmente poderiamos ter feito,
isso sem deixar de competir com outros tipos de respostas suscitadas pelos nossos
objetivos e situacdes atuais. Assim, as emoc¢des normalmente sdo modificadas conforme

surgem e se manifestam (Gross, 2008).
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4.2 Funcao das emocoes

Com ja visto anteriormente, ndo existe consenso total no que diz respeito ao
conceito da emocdo, contudo muitos investigadores concordam sobre varios aspetos,
como o facto de influenciarem varios processos mentais como a memoria e a tomada de
decisdo, motivarem e focarem esforcos individuais, interacbes sociais e o0
desenvolvimento de comportamentos adaptativos (e.g., comportamentos de ajuda) e

desadaptativos (e.g., uso de drogas), (Izard, 2010; Gross & Mufioz, 1995).

As emoc0Oes tém grande impacto nas nossas vidas, influenciando néo s6 a maneira

como vemos as situacdes, mas também como respondemos a elas (Gross, 2008).

Fischer e Manstead (2016) propdem duas funcdes das emocdes, a funcdo de
afiliacdo e a funcdo de distanciamento. A funcgdo de afiliacdo refere-se a formacdo e a
manutencdo de relagdes sociais positivas, por exemplo partilhar experiéncias positivas,
reconhecer que magoou alguém ou procurar apoio. J& a funcdo de distanciamento diz
respeito ao estabelecimento e manutencdo de uma posicao social em relacdo aos outros,
bem como a preservacao da autoestima, identidade ou poder, algumas vezes a custa de
terceiros, por exemplo excluir alguém do seu meio social, querer confrontar ou criticar

alguém, querer isolar-se ou até mesmo desfrutar do sofrimento de terceiros.

4.3 Regulagdo emocional

As emoc0es despoletam tendéncias de respostas comportamentais, experienciais
e fisioldgicas que combinadas afetam a maneira como respondemos as situacdes (Gross,
2002). Sdo muitas vezes reportadas como incontornaveis, exercendo uma grande
influéncia no comportamento. N&o obstante, existem motivos para pensar que as pessoas

possuem muito mais flexibilidade ao lidar com as préprias emocdes (Koole, 2009).

As emocdes tém o seu papel e sdo extremamente (teis, mas apesar disso as
emoc0Oes podem levar a constrangimentos ou tornarem-se problematicas quando séo de
tipo, intensidade ou duragdo incorretas numa determinada situagdo (Gross, 2014).
Quando assim acontece, € comum as pessoas tentarem ajustar as suas respostas

emocionais a luz dos seus objetivos (Gross, 2002).
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Os processos através dos quais as pessoas gerem as suas emocles Sao
frequentemente chamados de regulacdo emocional, isto é, processos através dos quais as
pessoas tentam redirecionar o fluxo espontaneo das suas emocdes (Koole, 2009). Um dos
modelos mais amplamente utilizado para estudar e compreender a regulacdo emocional é
0 modelo modal da regulacdo emocional de James Gross (1998b), que se detalha de

seguida.

4.4 Modelo modal da regulacéo emocional

De acordo com o modelo modal de Gross (1998b), a regulacdo emocional diz
respeito aos processos atraves dos quais as pessoas tentam influenciar as emogdes que
tém, como as experimentam e expressam. Este modelo sustenta uma concecéao de geracéo
de emocdes, 0 que significa que as emocdes sdo despoletadas devido a uma avaliagéo de
pistas emocionais, que quando atendidas e avaliadas de determinada forma déo origem a
tendéncias de respostas que envolvem sistemas experienciais, comportamentais e
fisiologicos, respostas estas que podem ser moduladas de diversas maneiras (Gross &
John, 2003).

A regulacdo emocional é a ativacdo de um objetivo para a modificacdo do
processo gerador da emocdo. Esse objetivo pode ser ativado na propria pessoa (i.e.,
regulacao intrinseca das emocg6es) ou em terceiros (i.e., regulacdo extrinseca). Nalgumas
situacOes os dois tipos de regulacdo emocional podem dar-se ao mesmo tempo (Gross,
2014).

A regulacdo emocional também estd envolvida nos processos que alteram a
trajetdria da emocdo, processos diversos que variam significativamente no grau em que
sdo explicitos (conscientes) ou implicitos (ndo conscientes) (Gross, 2014). Alguns autores
adotam esta distingdo, no entanto Gross (1998b) prefere enquadrar 0S processos
regulatérios num continuo que podem ir de conscientes, que envolvem esforgos e sao

controlados, a inconscientes, sem esforgos e automaticos.

Outra carateristica central da regulacdo emocional € o seu impacto na dindmica da
emocdo, ou na laténcia, tempo de subida, magnitude, duracdo e deslocamento das
respostas nos dominios experiencial, comportamental ou fisiologico. Assim, a luz dos
objetivos do individuo, a regulacdo emocional pode aumentar ou diminuir a laténcia, o
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tempo de subida, a magnitude, a duracdo ou o deslocamento da resposta emocional
(Gross, 2014).

A regulagdo emocional possui, entdo trés caracteristicas principais nomeadamente
0s objetivos, que dizem respeito ao que as pessoas querem alcancar; as estratégias, 0s
processos que ajudam a atingir esses objetivos; e os resultados, isto €, as consequéncias
do uso de determinada estratégia para tentar alcancar o objetivo definido previamente
(Gross, 2014).

4.4.1 Estratégias de regulacdo emocional

A capacidade da regulagédo emocional constitui uma capacidade adaptativa no
repertorio humano (Xavier, 2019).

De acordo com o modelo modal de Gross, as estratégias de regulacdo emocional
podem ser enquadradas em duas categorias mais amplas: estratégias antecedentes e
estratégias focadas na resposta. As estratégias antecedentes dizem respeito as estratégias
usadas antes da ativacao das tendéncias de resposta emocional que provocam alteragoes
no Nosso comportamento e na resposta fisiologica periférica. Ja as estratégias focadas na
resposta sdo aquelas que usamos depois da ativacao das tendéncias de respostas, quando

as emocoes ja foram geradas (Gross, 2002).

Baseado no modelo modal, cada fase do processo gerador da emocdo € um
potencial alvo para a regulacdo das emoc¢6es. Gross (1998b) identifica cinco familias de
estratégias de regulacdo emocional: a selecdo da situac@o — enfrentar ou evitar a situacéo;
a modificacdo da situacdo — adaptacdo da situacdo; redireccionamento da atencdo —
mudanga da atencdo para outros aspetos (e.g., a distracdo ou a ruminacdo que implica o
foco excessivo em aspetos da situagdo); mudanca cognitiva — alteragdo do significado
atribuido a uma situacdo (e.g., a reinterpretacdo cognitiva que envolve a mudanga na
avaliacdo feita previamente); e mudanca na resposta — modulacéo da resposta emocional
em termos de comportamento, experiencia e fisiologia (e.g., a supressdo emocional)
(Gross, 1998b, 2002, 2008).
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4.4.2 Objetivos da regulacdo emocional

Os objetivos da regulagédo emocional englobam esforgos que visam a diminuigéo
ou 0 aumento da magnitude ou duragdo de uma emocgédo negativa ou positiva, que tanto
pode ser intrinseca como extrinseca. A diminuicdo da emoc¢do negativa (e.g., tentar
acalmar-se quando se sente chateado), seguida do aumento da emocao positiva (e.g.,
partilhar boas noticias) sdo o0s objetivos mais frequentes (Gross, 2014), que podem ser
encarados em termos heddnicos, nos quais as pessoas buscam evitar a dor e elevar o
prazer. A regulacdo emocional, no entanto, envolve esfor¢cos muito mais abrangentes,
como ja ressaltado por outros autores, que incluem igualmente aumentar ou dar inicio a
emocdes negativas (e.g., referir-se a uma pequena discusséo de um casal como algo sério)
e ainda diminuir ou interromper emogdes positivas (e.g., desfazer o sorriso durante um
funeral) (Gross, 1998b, 2014).

4.4.3 Consequéncias das estratégias de regulacdo emocional

Cada estratégia de regulacdo emocional pode ter resultados afetivos, cognitivos e
sociais diferentes a curto e a longo prazo. Além disso, estratégias antecedentes, que tém
lugar no inicio do processo gerador de emoc0es, tém resultados muito diferentes das
estratégias consequentes, que tém lugar posteriormente (Gross, 2001).

Duas das estratégias de regulacdo emocional mais frequentemente utilizadas e
investigadas, sdo a reavaliacdo cognitiva (estratégia antecipatoria) e a supressao
emocional (estratégia focada na resposta). A reavaliacdo cognitiva € uma estratégia que
aparece no inicio do processo gerador de emocdes, € uma forma de mudanca cognitiva
que consiste em mudar a maneira como se pensa sobre uma situacao de forma a diminuir
0 seu impacto emocional. A supressdao emocional, estratégia que vem posteriormente no
processo gerador de emocdes, consiste em inibir sinais externos da emocao (Cutuli, 2014,
Gross, 2001).

A regulacdo emocional eficaz é vital para uma adaptacdo saudavel e uma das
estratégias regulatérias que vai neste sentido é a reavaliagdo cognitiva, uma vez que

permite a regulacdo de sentimentos negativos sem os custos fisioldgicos implicados com
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outras estratégias que surgem apos a geracao de emocgdes (Mauss, Cook, Cheng, & Gross,
2007).

A nivel afetivo, a reavaliagdo cognitiva diminui sinais comportamentais e
subjetivos da emocdo, sem indicio do aumento da resposta fisioldgica, mostrando ser um
meio eficaz de inibir a emocéo (Gross, 1998a). A reavaliacdo cognitiva diminui ainda a
experiéncia de emocdes tanto positivas como negativas (Kalokerinos, Greenaway, &
Denson, 2015).

Pessoas que usam a reavaliacdo cognitiva com maior frequéncia sdo mais bem-
sucedidas na regulacdo de emocgOes negativas, mesmo num contexto de uma emogéo
negativa forte (Mauss et al., 2007). Por exemplo, quando comparada com a supressao
emocional, a reavaliacdo cognitiva é eficaz na regulacdo do sofrimento emocional, uma
vez que requer uma atitude desligada e livre de emocdo que envolve a mudanca da
trajetoria da resposta emocional ao reinterpretar o significado do estimulo (Olatunji &
Zhao, 2015).

A nivel cognitivo, a sobrecarga associada a supressdo emocional usada no
quotidiano esta associada a um comprometimento no desempenho cognitivo (Franchow,
& Suchy, 2015).

As estratégias de regulacdo emocional também tém o seu impacto a nivel social.
A supressdo emocional usada como maior frequéncia, tem um custo interpessoal mais
elevado, est4 associada a sentimentos de menor aceitacdo e distanciamento em relacdo
aos outros e menor satisfacdo dentro de relacionamentos, esta também a associada a ma
impressdo, menor atracdo interpessoal e menor suporte social (Cameron & Overall, 2017,
Chervonsky & Hunt, 2017). Para além disso a supressdao emocional, em alguns contextos,

causa falha na comunicacao (Butler et al., 2003).

A regulacdo emocional tem também um papel significativo na saide mental e
doenca das pessoas (Gross & Levenson, 1977). As pessoas que usam a reavaliacdo
cognitiva com mais frequéncia apresentam menos sintomatologia depressiva e uma maior
autoestima, satisfacdo com a vida e bem-estar de forma geral (Gross & John, 2003). Por
outro lado, estudos sugerem que as pessoas que usam a supressdo com maior frequéncia
experimentam menor autoestima, menos satisfacdo com a vida, mais sintomas ou humor

depressivos e mais fadiga (Gross & John, 2003; Cameron, & Overall, 2017).
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A supressdo emocional tem ainda um impacto a nivel fisiolégico no supressor,
como também no seu companheiro social, como por exemplo no aumento da resposta
cardiovascular. Evidéncias sugerem também que a supressdo emocional é um fator de
risco para a manutencéo de psicopatologias, devido ao facto de que as emocdes negativas
tém um papel importante na caracterizacdo de muitos transtornos psicologicos (e.g.,

depresséo, ansiedade) (Butler et al., 2003).

4.5 Regulacdo emocional e burnout

A literatura apresenta evidéncias de que a regulacdo emocional estd associada aos
niveis de burnout em profissionais de saude (Jackson-Koku & Grime, 2019).
Dificuldades na regulagdo emocional tém sido associadas a niveis mais elevados de
exaustdo emocional, despersonalizagéo e ainda falta de realizag&o pessoal (Salvarani et
al., 2019). Profissionais que experienciam essas dificuldades diarias, ndo s6 tém um
impacto direto na exaustdo emocional diaria no trabalho, como também um efeito
negativo fora do trabalho, apresentando niveis mais elevados de fadiga e efeitos negativos
a noite em casa (Blanco-Donoso, Garrosa, Demerouti, & Moreno-Jiménez, 2016).

Para além de dificuldades na regulacdo emocional, Sun, Lin, Zhang, Li e Cao
(2017) observaram que profissionais de salde que usam a supressao e a ruminagdo com
mais frequéncia, em comparacdo com a reavaliacdo cognitiva, a0 mesmo tempo que
experienciam um elevado nivel de stressores ocupacionais tém maior probabilidade de
desenvolver burnout. Igualmente, em cuidadores profissionais de pessoas com Deméncia,
0 uso frequente da supressdo emocional, em conjunto com a experiéncia de baixo nivel
de emocdes positivas, foi associado a maior probabilidade de sofrer de exaustéo

emocional (Bassal, Czellar, Kaiser, & Dan-Glauser, 2015).

De acordo a literatura as estratégias ou habilidades autorreguladoras, ensinadas
(e.g., Mindfulness) ou ndo, em profissionais de saude, estdo associadas a uma reducéo do
burnout (Jackson-Koku & Grime, 2019), bem como do stresse ocupacional, por exemplo,
conflitos e problemas com colegas, carga de trabalho, incerteza sobre o tratamento e
problemas relacionados com os doentes e suas familias (Saedpanah, Salehi, &
Moghaddam, 2016).
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Contudo, vale a pena ressaltar que as estratégias antecedentes podem ter 0s seus
custos, como no caso de reavaliagdes cognitivas inflexiveis ou irreais que pode levar a
negacdo de detalhes importantes do ambiente, por exemplo, riscos no ambiente de
trabalho ou tendéncias abusivas de um parceiro. Aqui os beneficios imediatos do alivio
da emocdo negativa seriam muito provavelmente superados pelos custos a longo prazo
de sufocar tendéncias comportamentais adaptativas, como a fuga, associadas a emoc¢des
negativas (Gross, 1998a). A supressdo emocional, por exemplo, permite modular o
comportamento expressivo das emoc¢des ajudando assim a trabalhar pacificamente com
pessoas de quem ndo gostamos, verbalizar a raiva em vez de agir consoante ela e evitar

conflitos desnecessarios nas interagdes sociais (Richards & Gross, 2000).
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5 Capitulo V — Funcionamento familiar

5.1 Definicdo de familia

A familia ou a relacéo de parentesco define-se ndo como um relacionamento, mas
sim como VArios entre os seus membros, que vdo desde a maternidade, paternidade, a

relacdo entre irmaos, avés e companheirismo (Salmon & Shackelford, 2008).

As percecdes do que constitui a familia variam entre grupos e sociedades. Muitas
vezes, as percecdes populares sobre o que constitui a familia sdo baseadas em visdes
predominantes sobre os tipos de func¢bes que os seus membros desempenham dentro dela,
uns para 0s outros e para a sociedade em geral (e.g., suporte econémico e emocional,
reproducdo, socializacdo de criancas). Assim, dependendo das normas e valores sociais,
diferentes configuracGes podem ser vistas como uma unidade familiar (Tilman & Nam,
2008).

Falar em familia é falar de uma realidade social e institucional, profundamente
politica nos fatores que a condicionam como nos seus desdobramentos. A familia é um
constructo social, que se define pelo conjunto de normas, praticas e valores que tém o seu
lugar, tempo e historia. As normas e ac¢des definidas no &mbito do Estado, por relacdes
de producdo, formas de remuneracdo e controlo do trabalho, o ambito da sexualidade e
afetos, as representacdes dos papéis sociais de mulheres e homens, da infancia e das
relacfes entre adultos e criancas, bem como o delineamento do que é pessoal e privado
por praticas quotidianas, discursos e normas juridicas, que incidem sobre as relacdes na

vida doméstica, ddo forma ao que reconhecemos por familia (Biroli, 2014).

Muitos censos e pesquisas demograficas usam uma defini¢do de familia limitada,
a unidade familiar representada por pessoas relacionadas por nascimento, casamento ou
adocdo e que vivem na mesma residéncia. Defini¢cbes mais atuais da familia reconhecem
uma variedade de configuractes familiares, algumas das quais requerem uma definicéo

mais extensa da familia (Tilman & Nam, 2008).

A familia como unidade dindmica sofreu mudangas ao longo da histéria (Meireles
& Teixeira, 2014). As funcbes parentais na familia contemporénea ndo sdo téo

percetiveis, por exemplo, nem sempre € a mée ou o pai que exercem tais fungdes, estas
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podem ser desempenhadas por tios, avés ou até mesmo partilhadas por varias pessoas,

existe também o caso em que ninguém desempenha tal funcéo (Vitorello, 2011).

As alteracOes sofridas na familia refletem a sua suscetibilidade a influéncias de
fatores culturais, econémicos, politicos e sociais, que incidem sobre diferentes contextos
e geram compreensdes diferenciadas de conceitos, configuracGes e papeis familiares.
Uma compreensdo mais atualizada de familia j& ndo estd necessariamente ligada a
concecéo de agrupamento nuclear, composto por mae, pai e filhos (Meireles & Teixeira,
2014).

O The Vanier Institute of the Family (2020) oferece uma ampla definicdo de
familia, com o objetivo de abranger todos os tipos de familias e experiéncias familiares.
Esta defini¢do funcional, foca as relacGes e papéis dos seus membros, no que as familias
fazem e ndo nas suas configuracGes. A familia é entdo qualquer combinacgéo de duas ou
mais pessoas unidas ao longo do tempo por vinculos de consentimento mutuo, nascimento
e/ou adocdo e que junta assumem responsabilidades pela variagdo na manutencdo fisica
e cuidados com os seus membros; adi¢do de novos membros por reproducdo ou adogao;
socializacdo das criancas; controle social dos membros; producdo, consumo, distribuicdo

de bens e servigos; e nutricdo afetiva (amor).

5.2 Teoria geral dos sistemas

A Teoria Geral dos Sistemas foi elaborada por von Bertalanffy em 1950. E uma
teoria interdisciplinar que tem como objetivo ultrapassar os problemas da ciéncia e
proporcionar principios (fisicos, biolégicos, sociologicos, quimicos, dentre outros) e
modelos gerais para todas as ciéncias envolvidas. A Teoria Geral dos Sistemas possui trés
principios basicos: sistemas existem dentro de sistemas (cada sistema é constituido por
subsistemas, que ao mesmo tempo fazem parte de um sistema maior denominado de
suprassistema); sistemas sdo abertos (caraterizados por um processo infinito de
intercdmbio com o seu ambiente de troca de energia e informacdo); as funces de um
sistema dependem da sua estrutura (cada sistema possui um objetivo ou finalidade que
faz parte do seu papel no intercdmbio com outros sistemas no ambiente) (Chiavenato,
2014).

51



Um sistema define-se como um todo organizado composto de elementos
interdependentes, rodeado por um ambiente, no qual opera e é por ele condicionado (de
Araljo & Gouveia, 2016). De acordo com a Teoria Geral dos Sistemas, 0s sistemas
possuem duas caracteristicas basicas: O propoésito ou objetivo (os seus elementos e
relacionamentos definem uma configuragcdo que tem sempre um objetivo a alcancar) e o
globalismo ou totalidade (qualquer alteragdo ou estimulacdo em qualquer dos elementos
do sistema afetard as restantes unidades devido ao relacionamento entre elas)
(Chiavenato, 2014).

5.3 Sistema e funcionamento familiar

A aplicacdo da Teoria dos Sistemas a familia surgiu da Psiquiatria e Psicoterapia,
com as suas origens na Terapia Familiar (Bavelas & Segal, 1982).

A familias abrange uma complexa rede de lagos de parentesco dentro e entre lares
e geracgdes. Assim, sistemas familiares incluem toda a rede multigeracional e podem ser
definidos por lacos de sangue, legais e/ou historicos, vinculos formais e informais de
parentesco, padrdes residenciais e compromissos futuros (Walsh, 2016). No entanto, o
sistema familiar € mais que o somatorio dos seus membros, os grupos familiares tém
caracteristicas prdprias e sdo organizados por estruturas e processos interpessoais que Ihes
permitem ser estaveis e adaptaveis ao longo do tempo. Estas carateristicas dizem respeito
a estabilidade da familia, ou homeostase (processo interpessoal pelo qual a familia se
esforca para manter o equilibrio emocional no sistema); transicdo familiar (processo
interpessoal pelo qual a familia adapta-se ao crescimento do desenvolvimento dos
membros e as varias expectativas e papéis da comunidade); perspetiva sobre o mundo (a
visdo geral que a familia tem de si mesma como competente ou ineficaz, coesa ou
fragmentada, que € baseada na cultura, historia prévia e perspetivas individuais); contexto
relacional do sintoma (o sintoma faz parte de um contexto familiar e psicossocial amplo
que pode influenciar e ser influenciado por esse sintoma) (McDaniel, Campbell,
Hepworth, & Lorenz, 2005).

Os subsistemas familiares podem ser formados por geracdo, sexo, interesse ou
funcdo por exemplo: O subsistema conjugal (formado por dois adultos de sexo oposto

unidos ao proposito de formar uma familia); o subestima parental (responsavel por
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executar tarefas de socializacdo dos filhos ao mesmo tempo que mantém o apoio matuo
que caracteriza o subsistema do conjugal); o subsistema fraternal (formado por irmé&os,
sendo este o primeiro espaco social no qual as criancas podem experienciar
relacionamentos com os pares). Cada subsistema possui limites (regras) que definem
guem pertence a determinado subsistema e de que maneira, isto é, cada membro da
familia pertence a diferentes subsistemas, nos quais tem diferentes niveis de poder e onde
aprende competéncias diferenciadas (Minuchin, 1974).

A literatura apresenta trés dominios do funcionamento familiar (Walsh, 2003):

Sistemas de crencas familiares — sdo construgdes da realidade compartilhadas que
surgem como resultado de transagdes familiares e sociais, que organizam processos
familiares nas abordagens as situacdes de crise e podem ser fundamentalmente alterados
por essas experiéncias. Um bom funcionamento familiar envolve um processo continuo
de crescimento e mudanca ao longo do ciclo de vida e das geracgdes, ampliado as suas
perspetivas em relacdo as suas reacOes e dificuldades. Para além disso, um bom

funcionamento familiar esta associado a uma visdo mais otimista da vida.

Padrdes de organizacdo — reorganizacdo familiar de forma a encarar os desafios a
ela impostos. Em determinadas situacdes é necessario que as familias passem por uma
reorganizacdo dos seus padrOes de interacdo de maneira a adequar-se a novas
circunstancias. Em situagdes stressantes uma lideranca firme, ao mesmo tempo flexivel e
autoritaria € mais eficaz para um bom funcionamento familiar. A coesdo também é
essencial para um funcionamento familiar eficaz, na medida em que o apoio mutuo,
colaboragdo e compromisso sdo importantes em situagdes dificeis. Para além destes, sdo
importantes um parentesco e redes sociais, pois oferecem suporte pratico e emocional, e

recursos financeiros (por exemplo nos casos de doencgas cronicas).

Processo de comunicacdo — traz clareza as situacdes de crise, incentivando a
expressdo emocional aberta e promovendo a solucéo colaborativa de problemas. Clareza
e congruéncia na comunicagdo contribuem para um funcionamento familiar eficaz, na
medida em que o esclarecimento e partilha de informac&o importante sobre momentos de
crise e expectativas futuras facilita a criacdo de significado, um relacionamento auténtico
e tomada de decisdo informada, ja a ambiguidade ou o sigilo bloqueiam a compreensao,
a proximidade e o dominio. Uma comunicacdo aberta envolvida por um clima de

confianca mutua, empatia e tolerdncia as diferencas, permite que os membros
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compartilhem sentimentos que podem ser causados por eventos de crise e stresse cronico.

A resolucdo colaborativa de problemas e a gestéo de conflitos séo cruciais (Walsh, 2003).

5.4 Modelo McMaster do Funcionamento Familiar

O modelo McMaster do funcionamento familiar € um modelo que descreve a
estrutura, organizacdo e padrdes transacionais da unidade familiar, com base na teoria
geral dos sistemas, mais especificamente tendo em conta os seguintes aspetos (Epstein,
Bishop, & Levin, 1978):

— As partes da familia estdo relacionadas entre si.

— Uma parte da familia ndo pode ser entendida isoladamente do resto do sistema.

— O funcionamento da familia € mais do que a soma das suas partes.

— A estrutura e organizacdo de uma familia sdo importantes para determinar o
comportamento dos seus membros.

— Padr6es transacionais do sistema familiar estdo envolvidos na formacdo do

comportamento dos membros da familia.

5.5 Dimensodes da familia

O modelo McMaster considera o funcionamento da familia nas seguintes
dimens@es: Resolucdo de problemas, comunicacdo, papéis, capacidade de resposta

afetiva, envolvimento afetivo e controlo de comportamento (Epstein et al., 1978).

O dominio da resolucdo dos problemas corresponde a capacidade da familia de
solucionar problemas ao mesmo tempo que mantém o funcionamento efetivo da familia.
Sendo o problema familiar considerado como um problema que ameagca a integridade e a
capacidade funcional da familia e cuja solucdo apresenta dificuldades. Desta forma nem
todas adversidades s&o encaradas como problemas, uma vez que algumas familias tém
dificuldades continuas e ndo resolvidas que ndo ameacam a sua integridade e fungdo. Os
problemas podem ser do tipo instrumental ou afetivo. Uma familia eficaz resolve a grande

parte dos problemas de maneira rapida, facil e sem muita reflexdo (Epstein et al., 1978).
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Esta dimensdo possui uma sequéncia de estagios para a solucdo eficaz de
problemas: Identificagdo do problema (inclui quem identifica o problema; se existe ou
ndo um padrdo no comportamento problematico que ocorre; e que tipo de problema,
afetivo ou instrumental ocorre); comunicagdo com as pessoas adequadas sobre o
problema (consideracdo acerca de se as pessoas mais adequadas foram contatadas sobre
o problema identificado); desenvolvimento de soluc@es alternativas vidveis (envolve o0s
planos desenvolvidos e considerados & luz do problema); decidir sobre uma das
alternativas (possibilidade da familia tomar uma decisdo apds considerar planos de acédo
alternativos ou contornar esse estagio e agir de maneira predeterminada); atuacdo de
acordo com a decisdo tomada (grau em que a familia executa o plano alternativo que
selecionou); monitorizacdo da acdo (diz respeito ao fato da familia ter um mecanismo
pelo qual verificam se as decisdes tomadas sdao cumpridas e executadas); avaliacdo da
eficacia da acdo e o processo de resolucdo de problemas (refere-se a se a familia é capaz
de rever o que aconteceu no processo de solugdo de problemas, se é capaz de aprender
com a situacdo, se é capaz de reconhecer mecanismos de acdo bem-sucedidos e se
consegue distinguir a solugdo comportamento inadequado de resolucdo de problemas)
(Ryan, Epstein, Keitner, Miller, & Bishop, 2005). A familia € mais eficaz nesta dimensao
quando todos 0s sete estagios sdo realizados e menos eficaz quando falha em identificar
0 seu problema (Roy, 1990).

O dominio da comunicacdo tem a ver com a maneira como a familia troca
informacdo estritamente verbal. A comunicacdo possui duas areas a instrumental e a
afetiva. A comunicacdo também possui outros dois vetores claro vs. mascarado continuo
(enfatiza a clareza com que € trocado o contetido da informacdo) e direto vs. indireto
continuo (preocupa-se se a mensagem chega a pessoa para quem se destina). Com base
nestes dois vetores sdo formados quatro estilos de comunicacéo: clara e direta; clara e
indireta; mascarada; e comunicacéo direta (Epstein et al., 1978). A forma mais eficaz de

comunicacgdo é clara e direta e a menos eficaz € mascarada e indireta (Roy, 1990).

O dominio dos papéis refere-se aos padrdes repetitivos de comportamento pelos
quais os individuos cumprem funcbes familiares. Os papéis também podem ser
instrumentais e afetivos. As fungdes da familia dividem-se ainda em funcdes familiares
necessarias (funcdes que a familia precisa desempenhar frequentemente para atingir um
bom funcionamento, e pode ser do tipo instrumental, afetivo ou misto) e outras func¢oes

familiares (funcbes que ndo sdo necessarias para o funcionamento eficaz da familia,
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porém surgem no curso da vida de toda a familia). As funcbes familiares necessarias
possuem cinco agrupamentos: a fungéo de proviséo de recursos (tarefas relacionadas a
provisdo de alimentos, roupas e dinheiro); fungdo de nutricdo e apoio (conforto,
tranquilizacdo e suporte aos membros da familia); funcdo de gratificacdo sexual dos
parceiros conjugais; funcdo de desenvolvimento de competéncias para a vida (tanto para
adultos como para criangas); area de manutencao e gestdo do sistema familiar (envolve
funcgdes de gestdo como lideranga, tomada de decisdes e aquelas associadas & manutencao
dos limites da familia e a manutencdo de padrdes). Para além destas, cada familia
desenvolve as suas proprias funcbGes, que podem ser tanto adaptativas como

desadaptativas (Epstein et al., 1978).

Ainda na dimensdo de papéis encontramos a alocacdo de papéis e
responsabilidade de papel. A alocacdo de papéis diz respeito a atribuicdo de todas as
responsabilidades para as funcGes familiares. Aqui da-se atencdo se as responsabilidades
sdo adequadamente repartidas e compartilhadas entre os membros ou se estdo
inadequadamente  atribuidas em um outro membro sobrecarregando-o. A
responsabilidade de papel diz respeito a responsabilizacdo de um membro da familia pelas
suas funcbes atribuidas, que reforca o compromisso e a eficacia das tarefas a serem
realizadas (Epstein et al., 1978). A forma mais eficaz de desempenho de papéis da-se
quando todas as funcdes familiares necessarias sdo alocadas adequadamente aos membros
e a responsabilidade é mantida (Roy, 1900), e quanto mais as funcBGes forem
adequadamente cumpridas e mais claros os processos de alocacéao e responsabilidade de

papéis, mais saudavel sera o funcionamento familiar (Epstein et al., 1978).

O dominio da capacidade de resposta afetiva refere-se a capacidade de responder
a um conjunto de estimulos com a quantidade e qualidade adequada de sentimentos. O
foco aqui é o padréo de respostas da familia a estimulos eficazes (Epstein et al., 1978). A
quantidade diz respeito ao grau de resposta e visto como um continuo que vai de néo-
responsivo ou sub-responsivo para uma resposta razoavel ou esperada, para super-

responsividade (Miller, Ryan, Keitner, Bishop, & Epstein, 2000).

O dominio do envolvimento afetivo corresponde ao grau em a familia demonstra
interesse e valoriza as atividades e os interesses dos membros da familia, isto é, o quanto

e de que maneira os membros da familia podem demonstrar interesse e investir uns nos
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outros (Epstein et al., 1978). N&o diz respeito apenas ao que a familia faz em conjunto,

mas ao grau de envolvimento entre os seus membros (Miller et al., 2000).

O envolvimento afetivo pode variar desde falta de envolvimento (quando o Unico
envolvimento entre os membros é o ambiente e fungdes instrumentais compartilhadas),
envolvimento desprovido de sentimentos (quando existe interesse, no entanto pouco
investimento do self ou sentimentos nos relacionamentos e estes séo demonstrados apenas
quando exigidos, e, provavelmente em um nivel minimo), envolvimento narcisico (ocorre
quando o investimento nos outros é egocéntrico e desprovido de sentimentos sobre a
importancia que uma determinada situacdo tem para os outros), envolvimento empatico
(mais eficaz, ocorre quando o investimento nos outros contém sentimentos focados na
importancia de uma situacdo especifica para o outro), excesso de envolvimento
(envolvimento excessivamente intrusivo e superprotetor) e envolvimento simbidtico
(envolvimento mais intenso no qual os limites entre dois ou mais membros nédo estao bem
definidos) (Epstein el al., 1978).

O dominio do controlo de comportamento tem a ver com o padrdo adotado pela
familia para lidar com o comportamento em situacdes especificas, nomeadamente:
situacbes fisicamente perigosas, situacdes que incluem atendimento e expressdo de
necessidades e impulsos psicobioldgicos (e.g., comer, dormir, eliminar, sexo, agressao) e
situacOes que envolvem comportamentos de socializacdo dentro e fora da familia. Dentro
dessas situacdes especificas a familia desenvolve um padréo de comportamento aceitavel
e um grau de distanciamento que permitird em relacdo ao padrao, que determinam o estilo
de controlo de comportamento que pode ser um controlo rigido (envolve um padréo muito
restrito e limitado, com pouco espaco para negociacao e mudanca, independentemente do
contexto), flexivel (mais eficaz, envolve um padrao e flexibilidade razoaveis, de acordo
0 contexto), laissez-faire (padrdo ou regra ndo importam, uma vez que € permitido o
distanciamento e tudo é possivel) e caotico (¢ o menos eficaz, no qual a familia muda
aleatoriamente de rigida a flexivel, para laissez-faire, para que os membros da familia ndo
saibam qual o padréo e distanciamento aplicados em determinado momento) (Epstein et
al., 1978).

De acordo ao modelo McMaster do funcionamento da familia, podem ainda existir
padrdes transacionais disfuncionais. Os padrfes transacionais disfuncionais podem ser

entendidos como interacdes caracteristicas ou comuns entre os membros da familia,
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associados ao comprometimento do funcionamento familiar em uma ou mais dimensoes.
Estes padrdes, normalmente servem para diminuir a ansiedade na familia como um todo
ou em alguns subconjuntos de membros, as custas do funcionamento geral da familia.
Contudo, os autores do modelo ressaltam que apesar desses padrdes ndo poderem ser
apontados como causa primaria de disfuncdo familiar, uma vez que a causalidade em
sistemas complexos como a familia é dificil de se perceber, padrBes transacionais
disfuncionais encontram-se associados ao comprometimento familiar e a melhoria do seu

funcionamento passa por alteracdes nestes padrdes (Miller et al., 2000).

5.6 Funcionamento familiar de cuidadores informais de pessoas com

Demeéncia

A doenca, frequentemente, tira as pessoas das suas rotinas, forca a uma
reavaliacdo de prioridades, esvazia 0 senso de importancia pessoal, afeta as defesas e tira
ao individuo e & familia o sentimento de controlo final. Os doentes sdo confrontados com
desafios bioldgicos, psicologicos e interpessoais, € o0 nivel destes desafios aumenta
inevitavelmente o senso de identidade, conexdo e desconexdo das pessoas. Assim, a
doenca pode gerar conflitos acerca de papéis, inclusive em casais que preferem papéis
n&o estereotipados (e.g., 0 arranjo de um casal no qual o marido cuidava maioritariamente
dos filhos enquanto a mulher era a principal fonte de renda, foi eficaz até a esposa
adoecer) (McDaniel & Cole-Kelly, 2003).

A prestacdo de cuidados a um idoso com algum tipo de doenca crénica e outras
condicdes pode despoletar stresse na familia, como a falta de adaptabilidade as mudancas
de papéis dos membros, aos novos estilos de relacdes intrafamiliares e as proprias
relacbes de cuidado. Percecbes pessoais dos membros da familia, por exemplo da
qualidade de vida e o estilo de vida saudavel ou ndo, podem influenciar na dindmica
familiar, tornando-a mais ou menos adaptativa, menos ou mais funcional (Gongalves,
Costa, Martins, Nassar, & Zunino, 2011).

No caso de pessoas com incapacidades, por vezes as familias precisam encontrar
um equilibrio entre a autonomia do doente e as necessidades concorrentes dos cuidadores.
Nestas familias, da-se uma alteracdo na dinamica da familia, ela muda dependendo do

membro portador da incapacidade ou doente. A prestacdo de cuidado instrumental e
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emocional devera ser distribuida com outros membros. Nestas situacGes é necessario
também flexibilidade para a familia acomodar novas realidades de maneira respeitosa e
ndo intrusiva, preservando o senso de agéncia restante do cuidador anterior. Por exemplo,
quando ha incapacidade dos pais, o desafio da familia passa por atender as necessidades
de desenvolvimento das criancas a0 mesmo tempo que cuida do adulto com deficiéncia.
Quando se trata de uma crianca incapacitada, os pais sdo absorvidos por tarefas tipicas de
criar filhos e cuidar de alguém incapacitado (McDaniel & Pisani, 2012).

O cuidado informal também afeta as relacfes entre casais, entre pais e filhos e
entre irmaos tanto para o positivo como para o negativo. Ter um parente com Deméncia
no agregado familiar pode influenciar as relagbes pais (cuidadores informais) e filhos,
como afetar tambem a dindmica familiar como um todo. Por um lado, pode haver empatia
e respeito por parte dos filhos pelo pai cuidador, sendo que o envolvimento destes no
cuidado do doente contribui para o fortalecimento dos seus vinculos. Por outro, pode
gerar-se tensdo pela restricdo e/ou diminuicdo do tempo de atividades familiares (sentida
pelos filhos) mesmo em casa, devido & necessidade de supervisdo constante do doente
(Szinovacz, 2003).

Familias que apresentam mais flexibilidade, interacGes mais saudaveis entre os
cuidadores informais e as pessoas com Deméncia e uma comunicagdo mais forte
apresentam melhor bem-estar psicolégico, menos depressdo, stresse e maior satisfacdo

com a vida (Sutter, Perrin, Hoyos, Buraye, & Arango-Lasprilla, 2013).

O funcionamento familiar estd ainda associado a niveis mais elevados de
sobrecarga e tensdo do cuidador informal da pessoa com Deméncia. Os cuidadores
informais com maior sobrecarga tém a percecdo de uma maior disfuncdo familiar na
comunicacdo e nos papéis, independentemente do seu relacionamento com o doente,
como na distribuicdo e acompanhamento de tarefas familiares (Tremont, Davis, &
Bishop, 2006; Heru, Ryan, & Igbal, 2004).

A proximidade da familia e a resolucdo de conflitos podem ser ainda ser fatores
protetores contra o sofrimento do cuidador informal da pessoa com Deméncia, e a

negatividade da familia um fator de risco (Mitrani et al., 2006).
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6 Estudo empirico

O presente estudo tem como objetivo geral a exploracdo do papel mediador da
regulagdo emocional e do funcionamento familiar na associagdo entre stressores
primarios (nomeadamente sintomas neuropsiquiatricos) e niveis de burnout em
cuidadores informais de pessoas com Deméncia. Para tal, foram tracados os seguintes

objetivos especificos:

— Explorar as diferencas de sexo e idade nas variaveis em estudo, nomeadamente
sintomas  neuropsiquiatricos, estratégias de regulacdo emocional,
funcionamento familiar e niveis de burnout;

—Examinar a associacdo entre sintomas neuropsiquiatricos, estratégias de
regulacdao emocional, funcionamento familiar e burnout;

—Explorar o papel mediador das estratégias de regulacdo emocional e do
funcionamento familiar na associacdo entre sintomas neuropsiquiatricos e

niveis de burnout.

Regulacéo
emocional

Funcionamento
familiar

Sintomas Burnout
Neuropsiquiatrico
Figura 1: Modelo de mediacgéo proposto.
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7 Capitulo VI — Método

7.1 Participantes

A amostra do presente estudo trata-se de uma amostra ndo probabilistica e de

conveniéncia. Foram utilizados os seguintes critérios de inclusdo/exclus&o:

Critérios de inclusdo: Os doentes devem ter o diagnéstico médico de Deméncia,
num nivel moderado a grave; os doentes devem residir na comunidade; o cuidador

informal que participa do estudo deve ser o cuidador principal do doente.

Critérios de exclusdo: Os cuidadores informais ndo podem ter recebido apoio
psicoldgico prévio ou atual relacionado com a tarefa de cuidar; os cuidadores informais
ndo podem ter nenhum tipo de doenga crénica grave e/ou uma perturbacdo psiquiatrica

grave; os cuidadores informais ndo devem ter historico de abuso de drogas ou alcool.

Participaram neste estudo 46 diades, isto é, o cuidador informal e o respetivo
doente. Dos cuidadores informais que compde a amostra 72% sdo do sexo feminino e
28% sdo do sexo masculino, com idades compreendidas entre os 19 e os 89 anos (M =
63.44; DP = 15.00). Substancialmente estes encontram-se casados(as) ou estdo em unido
de facto (72%) ou separados (20%), uma minoria é vilva (4%) ou solteira (4%). Em
termos de escolaridade a maioria dos cuidadores informais tem até ao 2° ciclo concluido
representando 52% da amostra, 31% tém 0 92 ou 0 12° ano e 17% tem 0 ensino superior
ou outro tipo de formacdo. Quanto a situacao profissional 56% encontram-se reformados,
37% estdo empregados e apenas 7% desempregados (Tabela 1).
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Tabela 1

Carateristicas sociodemograficas do cuidador

Varidveis % Média (DP) Min-M&x
Género
Feminino 72
Masculino 28
Idade 63.44 (15.00)  19-89
Estado civil
Solteiro(a) 4
Casado(a) ou Unidgo 72
de Facto
Separado(a) / 20
Divorciado(a)
Vilvo(a) 4
Escolaridade
Sem instrucao 2
Sabe ler e escrever 2
1°ciclo 46
2° ciclo 2
9% ano 7
12°ano 24
Ensino superior 10
Outro 7
Situacdo profissional
Empregado 37
Desempregado 7
Reformado 56

No que diz respeito aos doentes 57% sdo do sexo feminino e 43% sdo do sexo
masculino, cujas idades estdo num intervalo de 63 a 92 anos (M = 77.00; DP = 6.37). O
diagndéstico mais frequente foi o de Alzheimer (52%), seguido de outras Deméncias
(35%), com uma baixa percentagem de Deméncia Vascular (2%), Deméncia
Frontotemporal (4%) e Deméncia de Corpos de Lewy (7%). A maioria dos doentes é
casada ou estd numa unido de facto (74%) ou é vilva (22%), sendo que a menor parte
encontra-se solteira (2%) ou separada (2%). Os cuidados informais s&o em grande parte
recebidos dos familiares, sobretudo dos conjuges (57%) e filhos (28%), para além desses
netos (4%), sobrinhos (4%), noras e genros (3%) e uma minoria é recebido de ndo
familiares (4%). A maioria dos doentes tem até o 2° ciclo de escolaridade concluidos
(82%), 16% tem do 9° ao 12° ano e a uma menor parte tem outro tipo de formacéo (2%);

96% dos doentes estdo reformados, 2% trabalham e 2% estdo desempregados (Tabela 2).
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Tabela 2

Carateristicas sociodemograficas do doente

Variaveis % Média (DP) Min-Max
Género
Feminino 57
Masculino 43
Idade 77.00 (6.370)  63-92
Diagnostico
Alzheimer 52
Deméncia Vascular 2
Deméncia de Corposde 7
Lewy
Deméncia 4
Frontotemporal
Outra 35
Grau de parentesco
como Cl Cénjuge 57
Filho(a) 28
Neto(a) 4
Sobrinho(a) 4
Nora/Genro 3
Nao familiar 4
Estado civil
Solteiro(a) 2
Casado(a) ou Unido de 74
Facto
Separado(a) / 2
Divorciado(a)
Vilavo(a) 22
Escolaridade
Sabe ler e escrever 9
1°ciclo 71
2° ciclo 2
9% ano 9
12°ano 7
Outro 2
Situacgéo profissional
Empregado 2
Desempregado 2
Reformado 96
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7.2 Medidas

Tendo em conta os objetivos do presente estudo, 0s seguintes instrumentos foram
selecionados para a avaliagio das varidveis envolvidas: Um questionario
sociodemogréfico, Inventario Neuropsiquidtrico (INP) para avaliar os sintomas
neuropsiquiatricos, Copenhagem Burnout Inventory (CBI) para avaliar os niveis de
burnout, Questionario de Regulacdo Emocional (QRE) para avaliar duas estratégias de
regulacdo emocional (reavaliacdo cognitiva e supressdo emocional) e o Family

Assessment Device (FAD) para avaliar o funcionamento familiar.

7.2.1 Questionario sociodemografico

O objetivo do questionario sociodemografico é aceder a carateristicas
sociodemogréficas dos participantes (tanto dos cuidadores informais como do doente)
nomeadamente: idade, género, grau de escolaridade, estado civil, grau de parentesco (ou
ndo) entre o cuidador informal e o doente e situacdo profissional. Para além destas foi

ainda inquirido o tipo de diagndéstico dos doentes (Anexo I1).

7.2.2 Inventario Neuropsiquiatrico (INP)

O Inventério Neuropsiquiatrico (INP) foi desenvolvido por Cummings et al.
(1994), para avaliar uma vasta gama de comportamentos encontrados em pacientes com
Deméncia. Abrange dez sec¢Ges do comportamento, e duas sec¢des neurovegetativas,
nomeadamente: Delirios, alucinacfes, agitacdo, depressdo, ansiedade, euforia, apatia,
desinibicéo, irritabilidade, comportamento motor aberrante, comportamentos noturnos,
apetite e alteracOes alimentares. As respostas obtidas por meio do INP séo fornecidas pelo

cuidador do doente, ou por alguém que viva com o doente.

A versdo usada no presente estudo € a versao reduzida o INP-Q cuja traducgéo para
a lingua portuguesa foi feita por Espirito-Santo et al. (2010). Esta versdo é composta de
12 itens (cada um correspondente as seccGes do comportamento) e sdo assinaladas a

gravidade, numa escala de likert que vai de 1 = leve, 2 = moderado a 3 = grave e grau de
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perturbacao do cuidador, numa escala de likert de seis pontos no qual 0 = sem sofrimento
e 5 = sofrimento muito grave ou extremo. O INP-Q no presente estudo apresentou boa
consisténcia interna com um alpha de Cronbach de 0.84.

7.2.3 Copenhagem Burnout Inventory (CBI)

O Copenhagem Burnout Inventory (CBI) foi desenvolvido por Kristensen,
Borritz, Villadsen e Christensen (2005), tendo em conta o reconhecimento da importancia
do estudo das possiveis consequéncias psicoldgicas e de saude no trabalho em servicos
humanos e ainda tendo em conta toda a literatura internacional sobre o burnout. A sua

validacdo para a lingua portuguesa foi feita por da Fonte (2011).

O CBI comporta trés sub-dimensdes: o burnout pessoal, o burnout relacionado ao
trabalho e o burnout relacionado ao cliente (Kristensen et al., 2005). Contudo, para o
presente estudo optou-se por usar apenas a sub-dimensdo do burnout pessoal, parte
genérica do CBI, que tem como objetivo medir o grau de fadiga e exaustdo fisica bem

como psicoldgica experimentada pela pessoa.

Este inventario comporta 6 itens relacionados aos sintomas do burnout cuja
frequéncia é classificada numa escala de likert de 5 pontos onde 1 = Nunca ou quase
nunca, 2 = Raramente, 3 = As vezes, 4 = Frequentemente e 5 = Sempre. O CBI apresentou

elevada consisténcia interna no presente estudo com um alpha de Cronbach de 0.93.

7.2.4 Questionario de Regulacdo Emocional (QRE)

Criado por Gross e Johnn (2003) o Questionéario de Regulacdo Emocional (QRE)
teve como objetivo aceder as diferencas dos individuos no uso de estratégias de regulacéo
emocional e quais as suas implicacGes no afeto, bem-estar e nas relagfes sociais. O
questionario avalia duas estratégias de regulacdo emocional, a reavaliacdo cognitiva e a

supressdo emocional (Gouveira et al., 2018).

O QRE ¢ composto de 10 itens, sendo que 6 itens correspondem a reavaliacao

cognitiva (itens 1, 3, 5, 7, 8 e 10) e 4 itens correspondem a supressdo emocional (itens 2,
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4,6e9). O QRE ¢ ainda avaliado numa escala de likert que vai de 1 = discordo totalmente
a 7 = Concordo totalmente. A sua validacdo para a lingua portuguesa foi feita por Vaz
(2009).

O QRE apresentou elevado grau de confiabilidade no presente estudo nas suas
duas subescalas, com um alpha de Cronbach total de 0.85 para a subescala da reavaliacédo

cognitiva e um alpha de Cronbach total de 0.83 para a subescala da supressao emocional.

7.2.5 Family Assessment Device (FAD)

O Family Assessment Device (FAD) foi desenvolvido por Epstein, Baldwin e
Bishop (1983), baseado no modelo McMaster da familia, assim, este avalia as seis
dimensdes do funcionamento familiar (Resolucdo de problemas, comunicacdo, papéis
familiares, responsividade afetiva, envolvimento afetivo e controlo do comportamento) e
conta ainda com uma sétima escala o funcionamento geral, que acede a salde/patologia
geral da familia. A sua validagdo para a o portugués foi feita por Almeida, Leandro e
Pereira (2020).

No presente estudo optou-se por usar apenas a escala do funcionamento geral, esta
comporta 12 itens classificados numa escala de likert de 4 pontos onde 1 = totalmente em
desacordo, 2 = em desacordo, 3 = de acordo e 4 = totalmente de acordo, cujo alpha de
Cronbach total foi de 0.74.

7.3 Procedimento

O presente estudo faz parte de um projeto mais alargado do Centro de Investigacao
de Psicologia da Universidade Auténoma de Lisboa. O projeto original “Determinantes
psicossociais das diferencas individuais e niveis de burnout do cuidador informal da
pessoa com Deméncia: Um estudo longitudinal”, trata-se de um estudo longitudinal cujo
objetivo € analisar mudangas nos padrdes de burnout dos cuidadores informais e pessoas
com Deméncia no periodo de um ano; e analisar varidveis dos cuidadores informais
associadas as diferencas individuais nos niveis de burnout, no contexto da Deméncia,

especificamente, pesquisar o papel da vinculacdo, regulacdo emocional, estratégias de
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coping e funcionamento familiar na associacdo entre os stressores primarios (sintomas

neuropsiquiatricos e autonomia) e niveis de burnout.

A recolha da amostra do presente estudo foi feita em 3 instituicbes, nomeadamente
Hospital Garcia de Orta, Liga dos Combatentes e no Hospital Amato Lusitano. Todo o

processo ocorreu no periodo dentre julho de 2019 a marc¢o de 2020.

Para a realizacdo da recolha dos dados, foi submetido um pedido de autorizacéo
as Comissbes de Etica das respetivas instituicbes e posteriormente convidados os
cuidadores informais a participar do estudo. O primeiro contato com 0s potenciais
participantes foi por meio dos profissionais das respetivas instituicdes. Mediante este
processo os participantes interessados foram contatados e avaliados individualmente pela

equipa da investigacéo.

A aplicacdo dos questionarios deu-se num sé momento, cuja colaboracdo dos
participantes foi feita de forma voluntaria sem qualquer tipo de remuneracéo envolvido.
Primeiramente, foram explicados os objetivos dos estudos e obtido o consentimento
informado escrito dos participantes (anexo Il1), com a salvaguarda de que o0s seus dados
seriam tratados com maxima seguranca e confidencialidade, apenas usados para fins de
investigacdo cientifica. Apds isso 0s questiondrios foram entdo respondidos,

presencialmente, em formato de papel e lapis.

7.4 Analise de dados

A andlise dos dados foi feita utilizando o programa estatistico Statistical Package
for Social Sciences (SPSS) verséo 26, incluindo a ferramenta Process Macro versao 3.5

para a analise dos modelos de mediacdo entre as variaveis.

Anteriormente a analise do modelo de mediacéo foi feita uma analise de valores
0missos e uma vez que todas as variaveis apresentavam valores omissos inferiores a 5%,
e todos se tratavam de valores omissos aleatorios (testes de MCAR Little néo
significativos), a substituicdo destes valores foi feita com o Expectation-maximization
Algorithm (EM) (Tabachnick & Fidell, 2007).

Foi ainda analisada a normalidade da distribuicdo da amostra. Com recurso ao
teste de Kolmogorov-Smirnov verificou-se que a amostra ndo seguia uma distribuicéo
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normal. Para avaliar as diferencas em funcdo do sexo e da idade dos pacientes e
cuidadores recorreu-se a testes paramétricos (teste-t para amostras independentes) e testes
ndo paramétricos (Mann-Whitney). Uma vez que os dois tipos de testes apresentaram

resultados semelhantes, optou-se por reportar os resultados dos testes parameétricos.

Para analise de diferencas das variaveis em estudo quanto a idade dos doentes e
dos cuidadores foi feita a divisdo da amostra em dois grupos tanto para os doentes como
para os cuidadores, com base numa distribuicdo homogénea dos participantes em cada
grupo. Com base na tabela de frequéncias, foi definido para os doentes um primeiro grupo
com até 75 anos e um segundo grupo com idade igual ou superior a 76 anos. Para 0s
cuidadores o primeiro grupo foi definido para idade até 77 anos e o segundo grupo para

idade igual ou superior a 78 anos.

Para analisar a associacdo entre as variaveis foi utilizado o coeficiente de Pearson

().

Para testar o modelo de mediac&o recorreu-me a macro PROCESS — modelo 4. O
efeito indireto é considerado significativo quando os intervalos de confianca incluem o 0.
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8 Capitulo VII

8.1 Resultados

Estatistica descritiva

Na tabela 3 apresentam-se as médias e desvio-padrdo das varidveis em estudo.

Tabela 3

Médias e desvio-padrao das variaveis em estudo

Variaveis Média (DP)
Stressores Primarios (NPI) 3.49 (1.13)

Regulacdo Emocional (QRE)
Reavaliacdo cognitiva (QRE_RC) 5.18 (1.30)
Supressao emocional (QRE_SE)  4.58 (1.80)
Funcionamento Familiar (FAD) 3.14 (0.46)
Burnout (CBI) 44.16 (32.49)

8.1.1 Analises diferenciais

Como proposto, explorou-se as possiveis diferencas quanto ao sexo e idade dos
participantes nas varidveis em estudo aplicando-se o teste t. O questionario
sociodemogréfico foi aplicado tanto aos doentes como aos cuidadores, ja o questionario
de regulacdo emocional, o family assessment device, o copenhagem burnout inventory e

0 inventario neuropsiquiatrico, foram aplicados apenas aos cuidadores.

Quanto ao sexo, no que diz respeito aos cuidadores informais, foram encontradas
diferengas significativas apenas nos niveis de burnout (CBI) (t(44) = -2.99, p <.05). As
mulheres apresentaram niveis mais elevados de burnout (M = 3.77, DP = .97) do que os
homens (M = 2.76, DP = 1.22). Ja os doentes ndo apresentaram diferencas significativas
nos sintomas neuropsiquiatricos (NPI) (t(44) = .89, p = .379).

Quanto a idade, ndo foram encontradas diferencas significativas no que diz

respeito aos cuidadores nos niveis de burnout (CBI) (t(44) = 1.53, p =.133), na reavaliagdo
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cognitiva (QRE_RC) (t(43) = .49, p =.626), na supressdo emocional (QRE_SE) (t(43) =
-.71, p =.479) nem no funcionamento familiar (FAD) (t(43) = -1.03, p =.309). Para os
doentes também n&o houve diferencas significas ao nivel dos sintomas neuropsiquiatricos
(NPI) (t(44) = -.64, p =.527).

8.1.2 Correlacdes

As analises sdo apresentadas na tabela 4. Foi encontrada uma correlacao positiva
significativa entre o NPI e o CBI o que significa que quanto maior o nimero de sintomas
neuropsiquiatricos do doente, maior o nivel de burnout do cuidador informal e ainda uma
correlagéo positiva significativa entre o NP1 e 0 QRE_SE, significando que os cuidadores
informais cujo doentes apresentam mais sintomas neuropsiquiatricos tendem a usar mais

a supressao emocional.

Encontrou-se também uma relacdo positiva significativa entre 0 QRE_RC e 0
QRE_SE.

Os resultados mostram ainda uma correlagdo negativa significativa entre o FAD
e o CBI, isto €, na presenca de um funcionamento familiar saudavel menores serdo os

niveis de burnout do cuidador informal.

Para além disso é possivel observar que ndo existe qualquer associacdo
estatisticamente significativa entre os niveis de burnout (CBI), a regulacdo emocional
(QRE_RC) e a supressdao emocional (QRE_SE); entre o funcionamento familiar (FAD),
a reavaliacdo cognitiva (QRE_RC), a supressdao emocional (QRE_SE) e os sintomas

neuropsiquiatricos (NPI); e entre a idade do doente com as demais variaveis.
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Tabela 4

Correlacédo entre as variaveis em estudo

1 2 3 4 5

1.CBI Correlacédo de Pearson
Sig. (2 extremidades)
2.QRE_RC Correlacéo de Pearson -.072

Sig. (2 extremidades) .642
3.QRE_SE Correlagdo de Pearson  -.097  .459™
Sig. (2 extremidades) 521 .001
4.FAD Correlagdo de Pearson ~ -.302" 026 157
Sig. (2 extremidades) .041 .865 296
5.NPI Correlacédo de Pearson 345" 135 3020 -.181
Sig. (2 extremidades) .019 370 042 .230
6.dade do  Correlacdo de Pearson -.240 191 .258 -.141 .026
doente Sig. (2 extremidades) .108 204 .083 .349 .863

Nota: *. A correlagdo € significativa no nivel de 0.05 (2 extremidades).

™. A correlacéo é significativa no nivel 0.01 (2 extremidades).

8.1.3 Analise de mediacdes

Foram testados dois modelos de mediacdo. No primeiro modelo testou-se a
associacdo entre os sintomas neuropsiquiatricos (NPI) e o burnout (CBI) mediada pelas
estratégias de regulacdo emocional nomeadamente a reinterpretacdo cognitiva (QRE_RC)
e a supressdao emocional (QRE_SE). No segundo modelo testou-se a associagdo entre 0s
sintomas neuropsiquiatricos (NPI) e o burnout (CBI) mediada pelo funcionamento

familiar (FAD). Em ambos os modelos, foi controlada a idade do doente.

No primeiro modelo, a exce¢do do NPI (§ =.01, 95% CI [.004, .024],t=2.73,p <
0.01), as estratégias de regulagdo emocional (B = -.01, p =.940 e p = -.10, p = .346)
respetivamente para a reinterpretacdo cognitiva e supressdo emocional) e a idade do
doente (B = -.04, p = .160) ndo foram preditores significativos do burnout. Os efeitos
indiretos da reavaliagdo cognitiva (efeito = -.00, 95% CI [-.002, .003]) e da supressao

emocional (efeito = -.00, 95% CI [-.008, .002]) nao foram significativos.

No segundo modelo, tanto o NPI ($=.01, 95% CI [.001, .020], t=2.23, p < 0.05),
como o FAD (B=-.70, 95% CI [-1.378, -.034], t =-2.12, p < 0.05) e a idade do doente (j
=-.05, 95% CI [-.099, -.003], t = -2.15, p < 0.05) foram preditores significativos do CBI.
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No entanto, o efeito indireto ndo foi significativo (efeito = -.00, 95% CI [-.001, .006]),
pelo que o FAD ndo medeia a associac¢ao entre o NP1 e o burnout.
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8.2 Discussao

A doenca de Alzheimer ¢ uma doenca progressiva e incapacitante, e sabe-se que
a idade é o seu principal fator de risco (Alzheimer’s Association, 2009; Alzheimer
Portugal, 2009). No que diz respeito & populacdo portuguesa foi feita uma estimativa na
qual se verificou que houve um aumento demografico da populacdo idosa (Instituto
Nacional de Estatistica, 2020). Assim justifica-se a pertinéncia do presente estudo
mediante estes dados, uma vez que os cuidados informais sdo a mais importante fonte de
prestacdo de cuidados a pessoas com Deméncia (Silva & Neri, 2000, citado por Luzardo
& Waldman, 2004). No entanto, esta tarefa pode trazer varias consequéncias para 0
cuidador, que podem ser agravadas pela gravidade dos sintomas apresentados. Assim
como aponta o estudo de Brites, Brandao, Pereira, Hipdlito e Nunes (2020) os sintomas
comportamentais e psicoldgicos da Deméncia estdo associados aos niveis de sobrecarga
dos cuidadores, uma vez que quanto mais sintomas, maior a dependéncia do doente o que
acaba por exigir mais do cuidador na prestagéo de apoio. As consequéncias sofridas pelos
cuidadores podem ser nomeadamente o isolamento social (Papastavrou et al., 2015),
depressdo (Shua-Haim, Haim, Shi, Kuo, & Smith, 2001), ansiedade (Mahoney, Regan,
Katona, & Livingston, 2005), doencas coronarias (Von Kanel et al., 2011; Roepke et al.,
2011), declinio no funcionamento cognitivo (Vitaliano et al., 2005), dentre outros.
Recentemente, tem-se percebido que estes cuidadores podem inclusive experienciar
burnout, um conceito que inicialmente se aplicou ao contexto profissional, mas que
parece estar presente igualmente no contexto da prestagcdo de cuidados informais (Schulz
& Martire, 2004; Farcnik & Persyko, 2002; Bakof et al., 2019).

Assim sendo, o presente estudo teve como principal objetivo investigar o papel de
recursos emocionais e relacionais (i.e., regulacdo emocional e do funcionamento familiar)
na associagdo entre sintomas neuropsiquiatricos e os niveis de burnout experienciados

pelos cuidadores informais de pessoas com Deméncia.

De forma geral os dados sociodemograficos mostram que o papel de cuidador
informal na presente amostra foi desempenhado maioritariamente por mulheres e
familiares do doente. Estes dados vao ao encontro dos estudos ja realizados (Novelli,
Nitrini, & Caramelli, 2010; Queiroz et al., 2018; Richardson et al., 2013). Isto pode
acontecer devido a representacdo social da mulher que a leva a assumir o papel de

cuidadora. O papel de cuidador informal familiar normalmente é desempenhado pela
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mulher como consequéncia da associacdo da imagem feminina ao cuidado (Faleiros,
2013; Hedler, Faleiros, Santos, & Almeida, 2015). Pesquisas feitas no ultimo século
mostram que as representagdes da masculinidade e da feminilidade foram objeto de
poucas transformacoes, apesar de importantes mudancas na situacao social das mulheres.
Imagens passadas pela familia, escola e meios de comunicacdo acerca da vida das
mulheres também n&o refletem mudancas, 0 que muitos autores acreditam contribuir para
a permanéncia das representagdes tradicionais da masculinidade e da feminilidade, assim
como no caso da literatura portuguesa (Poeschl, Silva, & Clémence, 2004). Este facto
pode ainda explicar os resultados na comparacao entre os grupos de cuidadores informais
(mulheres e homens) no qual os niveis de burnout foram maiores para as mulheres, ou
seja, estas parecem experienciar niveis mais elevados de burnout uma vez que para além
do cuidado ao doente também podem ter que desempenhar a funcdo de cuidadoras do lar,

apresentando um desequilibrio nos papéis ou fungdes familiares.

Outra caracteristica que se destacou no perfil dos cuidadores da presente amostra
€ que na sua maioria estes sdo conjuges do doente, o que vai ao encontro dos dados
encontrados noutros estudos (Leite et al., 2017; Barbosa, Oliveira, & Figueiredo, 2012;
Lilly, Robinson, Holtzman, & Bottorff, 2011).

Relativamente a associacdo entre as variaveis em estudo, foi encontrada uma
associacdo positiva entre os sintomas neuropsiquiatricos do doente e 0s niveis de burnout,
0 que sugere que quanto mais frequentes e severos sdo 0s sintomas neuropsiquiatricos
maior sdo 0s niveis de burnout experienciados pelo cuidador. Este resultado vai ao
encontro de estudos ja realizados (Truzzi, Valente, Engelhardt, & Laks, 2013; Silvaetal.,
2018). Os sintomas neuropsiquiatricos, quando mais frequentes e severos acabam tornar
mais exigente e desafiante a tarefa de cuidar, assim como explicado por Ballard, Lowery,
Powell, O’Brien e James (2000). Para além disso, como hipotese explicativa propde-se a
falta de conhecimento sobre a doenca e em especifico a falta de conhecimento relacionado
com 0s possiveis sintomas neuropsiquiatricos o que dificulta a aceitacdo e a gestdo dos
mesmos. Os cuidadores informais geralmente ndo tém formacéo e ndo estdo preparados
para prestar apoio e lidar com os sintomas associados a doencga. Assim a prestacdo de
apoio, com todas estas dificuldades e limitacdes pode levar a um sistema informal de
cuidados em que prevalecem a exaustdo e o stresse (Gratao, 2010). A componente da
informacgdo é muito importante para auxiliar o cuidador a lidar com a doenga e com a

progressiva incapacidade fisica e cognitiva (Mayor & Leite, 2011).
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Os sintomas neuropsiquiatricos encontram-se ainda associados a mais supressao
emocional. Este resultado parece sugerir que os cuidadores informais de pessoas que
apresentaram maior gravidade de sintomas tendem a suprimir mais as suas emogoes. A
prestacdo de cuidados apesar de ser gratificante e servir para reforcar o vinculo cuidador-
doente, apresenta desafios ao cuidador que podem ser acompanhados de emocOes
negativas. Uma vez que a maior parte dos participantes sdo familiares proximos das
pessoas com Deméncia é possivel que os cuidadores ndo se sintam confortaveis em
expressar estas emocdes negativas com receio de serem julgados por terem emocdes
negativas em relacdo aos seus familiares. Alem disso, estes sentimentos podem ser
dificeis de expressar pelo cuidador, principalmente quando ndo possuem uma fonte de
apoio social. Assim como observado no estudo de Cerqueira e de Oliveira (2002), apés
receber apoio, cuidadores identificaram melhor os seus sentimentos ou tiveram mais
coragem para expressa-los, pela possibilidade de compartilha-los com pessoas, num clima

acolhedor, identificacdo e auséncia de criticas.

Foi ainda encontrada uma associacdo negativa entre o funcionamento familiar e
0s niveis de burnout dos cuidadores informais quando controlada a idade do paciente,
sugerindo que quanto mais saudavel for o funcionamento familiar da familia, menor serédo
os niveis de burnout experienciados pelos cuidadores informais. O diagnostico de
Demeéncia afeta tanto o doente, como o seu cuidador primario e ainda a familia como um
todo. E é natural que se esta familia tiver um funcionamento pouco saudavel (e.g.,
incapacidade de adaptacdo a novas situacdes, a mudanca de papéis, a mudancga nas
rotinas, incapacidade de comunicar de forma eficaz) contribua para uma maior exaustao
associada a tarefa de cuidar. Além disso, muitas vezes, os cuidadores para além de serem
responsaveis pelo doente, que por si SO ja envolve inimeros desafios, tem de atender ou
lidar com as necessidades concorrentes da familia (por exemplo, cuidar dos filhos ou
netos). A doenca cronica frequentemente tira as pessoas das suas rotinas, afeta as defesas
e tira ao individuo e a familia o sentimento de controlo final e pode causar conflitos de
papeis (McDaniel & Cole-Kelly, 2003). Apesar de ndo existirem estudos anteriores
relacionados com os niveis de burnout, estudos no ambito da sobrecarga mostram que 0s
cuidadores informais mais sobrecarregados tendem a apresentar uma perce¢do de uma
maior disfuncdo familiar na comunicagao, nos papéis, na distribuicdo e acompanhamento

de tarefas familiares (Tremont et al., 2006; Heru et al., 2004). Estes dados parecem sugerir
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que as mesmas dificuldades podem contribuir igualmente para a niveis mais elevados de

burnout nos cuidadores informais.

O presente estudo representa um avango na literatura pois considera variaveis do
doente (os sintomas neuropsiquiatricos), do cuidador (as estratégias de regulacdo
emocional) e da relacdo doente-cuidador (o funcionamento familiar) para explicar os

niveis de burnout.

No entanto, o estudo apresenta algumas limitacfes. Apesar da incluséo de diades
e variaveis do doente, do cuidador e da relacdo doente-cuidador, o tamanho da amostra é
pequeno e esta € constituida essencialmente por mulheres, o que dificulta a generalizagdo
dos resultados e ainda limita o poder estatistico para a detecdo de efeitos significativos na

associacao entre variaveis.

Outra limitacdo deve-se ao desenho transversal do estudo que ndo permite

especificar a causalidade entre as variaveis em estudo.

No caso dos cuidadores o uso de escalas de autorrelato também teve a sua
influéncia uma vez que a percecdo dos proprios cuidadores pode ndo corresponder a
realidade e pode ser influenciada por desejabilidade social. A escalas de autorrelato
podem ainda ter contribuido para algum viés de informacdo devido a questdes por
responder ou respondidas a sorte, dificuldade com algumas questfes interpretando-as de

maneira errada, dentre outras.

Por fim, pondera-se que outras variaveis possam servir para explicar melhor a
associacdao entre os sintomas neuropsiquiatricos e os niveis de burnout do cuidador
informal como por exemplo a autoeficacia (Gallagher et al., 2011) ou estratégias de
coping (Sun, Kosberg, Kaufman, & Leeper, 2010).

76



8.3 Pistas para investigacao futura

Em futuras investigacOes prople-se, 0 uso de uma amostra maior e mais
heterogénea em termos de sexo, idade e/ou tipo de Deméncia. Estudos futuros devem
também adotar um design longitudinal, de forma a observar possiveis alteragdes no
comportamento das varidveis chegando a resultados mais precisos e estabelecer
causalidade entre as variaveis. Propde-se ainda a exploracdo mais profunda das variaveis
mediadoras utilizando as restantes subescalas, nomeadamente a escalda do
funcionamento familiar, que ndo foram usadas neste estudo, de forma identificar com
mais detalhe que dimensdes do funcionamento familiar especificas estardo associadas ao
burnout do cuidador. Sugere-se também um estudo com o suporte social como variavel
mediadora uma vez que apesar de literatura apontar a sua importancia, ndo foram
encontrados nenhuns estudos que o propusessem como variavel mediadora. Por fim,
propde-se mais estudos com burnout no cuidador informal uma vez que assim como
notado por Gérain e Zech (2019) a literatura acerca do impacto negativo do cuidado
informal centra-se no conceito de sobrecarga subjetiva dos cuidadores, um conceito

criticado por ter uma definicdo pobre e ser muito vago.

8.4 Implicacdes

Observou-se que as mulheres em comparacdo aos homens apresentaram niveis
mais elevados de burnout devendo por isso estas ser alvo de maior atengédo por parte dos

profissionais de salde.

Varios estudos apontam a importancia do apoio a cuidadores informais (Ribeiro,
Almeida, Barbosa, Duarte, & Brandédo, 2017; Cerqueira & de Oliveira, 2002; Nardi &
Oliveira, 2008). Na literatura destacam-se intervencgdes de apoio, composta por uma rede
de apoio informal (familia, amigos, vizinhos) e também recursos sociais (centros de dia,
grupos e organizacOes de apoio e envolvimento familiar); interveng6es psicoeducativas
(e.g. com programas de apoio no treino de habilidades e capacidades, programas de
grupos de apoio, apoio emocional); e intervengGes multi-componentes que envolvem
varios dominios e estruturas que vdo ao encontro das necessidades apresentadas pelos
cuidadores (Melo, Rua, & Santos, 2014).
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Tendo em conta o papel preditor dos sintomas neuropsiquiatricos e funcionamento
familiar dos niveis de burnout do cuidado, torna-se particularmente importante avaliar 0s
sintomas neuropsiquiatricos dos doentes e o impacto que poderdo ter no funcionamento
individual dos cuidadores dado que ha tendéncia para estes apresentarem niveis mais
elevados de burnout quando os sintomas sdo mais frequentes e severos, avaliando
recursos pessoais e cognitivos disponiveis para lidar com esses sintomas. De facto, a
revisdo de literatura de Melo et al. (2014) aponta que a melhor forma de intervencao é
aquela que tem em conta as necessidades especificas e individuais de cada cuidador e do

grupo em que se insere, a familia.

Como observado no estudo de Figueiredo, Lima e Sousa (2012) cuidadores
familiares tenderam a apresentar redes de apoio social pequenas e muito concentradas nas
relagOes familiares. Desta forma indo ao encontro aos dados obtidos no presente estudo
torna-se também importante avaliar aspetos mais relacionados com o funcionamento
familiar enquanto recursos que poderdo ajudar a diminuir os niveis de burnout

experienciados no contexto de cuidado informal.
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Anexo |

Cadigo Partic.
CI-TO

Questionario sociodemogréfico em relagdo ao cuidador.
Geénero: Masculino Feminino
Idade:

Parentesco com o doente:

Escolaridade:

Estado civil:

Situacdo profissional:

Profissao:

101



Anexo |1

Questionario sociodemogréafico em relacéo ao doente.
Género: Masculino Feminino
Idade:

Parentesco com o doente:

Cadigo Partic.
CI-TO

Escolaridade:

Estado civil:

Situacdo profissional:

Profissao:

Questionario clinico.

Diagnostico:

Deméncia de Alzheimer

Deméncia Vascular

Demeéncia de corpos de Lewy

Demeéncia Frontotemporal

Outra (Qual?)
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Anexo |11

Consentimento informado.

Declaro que compreendi os objetivos deste estudo, que a informacao por mim fornecida
sera mantida confidencial e apenas utilizada de forma andnima para fins de investigacdo
cientifica. Compreendi que em qualquer momento posso abandonar a minha participagdo
neste estudo e solicitar junto do investigador a eliminagdo da informagdo por mim
fornecida. Compreendi que a participagdo neste estudo, ou a recusa em o fazer, em nada
ird afetar o tratamento ou a forma como a pessoa que acompanho tem sido atendida. Tive

oportunidade de colocar e esclarecer todas as davidas que tinha sobre esta investigacao.

1 - IDENTIFICACAO DO RESPONSAVEL PELO TRATAMENTO DOS DADOS

Cooperativa de Ensino Universitario, C.R.L (CEU, C.R.L.) entidade instituidora da

Universidade Autonoma de Lishoa.
Rua da Santa Marta 47 2° 1150-293 Lishoa
NIF: 501641238

Coordenadora da Investigacdo: Rute Brites

2 — QUE DADOS RECOLHEMOS E CATEGORIAS DE TITULARES DOS DADOS

Dados dos participantes: Nome, Género, Idade, Escolaridade, Estado Civil,
Relacionamento de Parentesco, Situacdo Profissional, Profissdo, Diagnostico, entrevista

com um questionario.

3- FUNDAMENTO JURIDICO

Consentimento.
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4 — O QUE FAZEMOS COM OS SEUS DADOS (FINALIDADE)

Investigacdo sobre “Regulacdo emocional, funcionamento familiar e burnout em

cuidadores informais de pessoas com Deméncia”.

5—-DURANTE QUANTO TEMPO ARMAZENAMOS OS SEUS DADQOS

Os seus dados deixardo de ser tratados com a finalidade da investigacdo, logo que o
Titular dos Dados ou 0 seu acompanhante retirem o seu consentimento ou cinco anos ap6s

o fim do estudo.

7 - TRANSFERENCIA PARA PAISES TERCEIROS

A Cooperativa de Ensino Universitario garante o cumprimento do regulamento.

8 - TRATAMENTO DE DADOS

N&do serdo objeto de tratamento para decisbes individuais automatizadas, nem para

definicéo de perfis.

9 — MEDIDAS IMPLEMENTADAS PARA PROTECAO DE DADOS CONTRA O
ACESSO, A ALTERACAO OU A DESTRUICAO NAO AUTORIZADA

A Cooperativa de Ensino Universitario toma as precaugdes necessarias e legalmente
exigidas para garantir a protecdo da informacéo recolhida junto dos Titulares dos Dados.
Entre outras, estdo implementadas as seguintes medidas técnicas e organizacionais para
garantir a seguranca e confidencialidade dos dados pessoais: seguranga fisica (através do
controlo de acessos), separacdo logica dos registos, passwords de acesso e niveis de

acesso, firewalls e programas antivirus.
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10 — OS SEUS DIREITOS

Todos os dados pessoais sdo tratados de acordo com o0s termos do previsto no
Regulamento EU 2016/679 do Parlamento Europeu e do Conselho, tendo os titulares dos
dados pessoais direito de aceder, livremente e sem restri¢es, confirmando, retificando,
apagando ou bloqueando os dados que hajam facultado, bem como o direito a
portabilidade e a limitacdo do tratamento no que disser respeito ao Titular dos Dados, ou
o direito de se opor ao tratamento, podendo exercé-lo por escrito, pessoalmente nas

nossas instalacdes ou atraves do email onunes@autonoma.pt, sem qualquer encargo

O Titular dos Dados tem o direito de retirar 0 seu consentimento a qualquer altura,

devendo para o efeito contatar-nos através do endere¢o onunes@autonoma.pt.

O Titular dos Dados tem o direito de apresentar reclamagdo a Comissdo Nacional de

Protecdo de Dados ou a qualquer outra autoridade de controlo.

DATA: / /

NOME:

(Relagéo / Parentesco com o Cuidador)

ASSINATURA

O Investigador Responsavel

105


mailto:onunes@autonoma.pt
mailto:onunes@autonoma.pt

